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RESUMEN
“CALIDAD DE VIDA EN ADOLESCENTES CON LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO DEL SERVICIO DE REUMATOLOGIA PEDIATRICA EN EL HOSPITAL
GEMERAL GAUDENCIO GONZALEZ GARZA CENTRO MEDICO NACIONAL LA
RAZA™

Palabras clave: Calidnd de vida, adolescencia. enfermedad crdnica v lupus erfematoso
sistémico (LES.
La calidad de vida se ha evaluado en diversos grupos de pacientés con enfermedades
erdmicas ¥ con distintos nstrumentos pero l informacin és escasa en el drea pedidtrica
particulurmente en el adokscente donde las enfermedades coronicas represenian un
problema Emporianie vy sunque la supervivencia de padecimicnios graves sumentd con
frecuencis &5 a expensas de mvalides grave, o cual afecta su calidad de vida, tal es el caso
de el pus eritematoso sistémico, Los pacientes con enfermedmdes cronicas requieren de
evahmciones constantes en ba mejoria ¥ deterioro de su estado funcional, una aproximaciin
para su evaluacidn se basa en el wso de cuestionarios autoadministrables donde es el
paciente quien emite o juicio perceptivo de su calidad de vida, de aqui s importancia de
conocerka v evaluarks,
Dhbjetivos: Conocer b calided de vida de los adokescentes con LES en el servicio de
reumatologia pediitrica del HG GGG v sus necesidades parm mejorar su calidad de vida,
Tipo de estudio: Clinico epidemiokgico
Disefio del estudio: Transversal descriptivo,
Materil v métodos: La poblacidn de estudio fueron adokscentes entre las edades 10-16
afiog, hombres ¥ mujeres con diagnistico de  LES que asistan al servicio de reumatologia
pediitrica, con mis de 6 meses de evolucion de la enfermedad. Se les aplico el coestionario
autosdmmistrable COOP-Dartmouth para evaluar estado funcional bopsicosocil
Enmimiiﬁhﬂﬂﬁhmdumphmdmnmdhrnnmmhﬁm
Las variables cuslitativas se resuminin medianie porcentajes,
Resultados: se selecciond wna muestra de 3Tadolescentes con un mngo de edad de 10 a 16 afios
ambos sexie, se les aplicaron cuestionarios y encuestas de auto evaluscidn. La sxtencia
escolar o fuvo repercusion significativa, pues el 95% de ks adolescentes contintan asistiendo
A la escuela y solo e wno por cionlo ka ha shandomado. 29, 9% de los adolescentes percibicron
mary buena calidad do vida, el 32.4% boena el 24% repular v el 13.5% mala. La percepoidn por
fiem fise la sipuienie: on condicidn fisica el 43% percibid muy boena calidad, en labores
colidianas 48 6% muy buena, las sctividades sociales del 37.6% como buenas al poder
realizardas, en cuanto al dolor £ 40.5% muy buenss condicionss al igual que en cambics de b
condicida ¥ en cuanlo & sus condicionss penerales 32% buenas mieniras que en el pumio
especifico de b calidad de vida b percibieron como regular en ol 48.6%
Drizcusidn: en estudios previes 52 ha evaluado la repercusion de wna enfiermedad crdnica enla
msistencia escolar encomtréndola como facior de desercitng, stm embargo en nuestro estudio el
94, 5% de los adodescentes con lupus continuaron en la escuela. Los resubtados globales ded
cugstionario CDOP-Darmount apoyvan la hipdtesis propuesta de buena calidad de vida, aungue
al analizarlas por separndo los adolescenics percibicron regular calidad de wvida,
Demtro de las necesidades que manifestardn los adolescentes fucron apoyo psicoldgico, escokr
+ Eamiliar,
Conclusiones: en general los pacientes percibieron buena cafidad de vida, sin embardo ain fala
miis apo para fvorecer mejores condicionss de vida en estos adalescenies,
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MARCO TEORKO

La mtroduccitn del tema de calidad de vida (CV) se empezd a considerar desde la época de bos
afios cuarentas con el estudio de Kamofsky, desde enfonces a In fecha no existe una definkciin
universalmente aceptada, lo que ha propiciado una seric de propoestas y confroversias en
fincitn de cste pumio (1),

El concepio de calided de vidn es extenso v ambigue. Si a un fendmeno tan complejo como cs
In vida humana se le despoja de su dimensitn temporal (la camtidad), todos los otros amributos
de este fendmieno comesponden & b calidad, por tanto I calidad de vida pasa al dmbio de la
medicina cuando se considera que b enfarmedad v las intervenciones del médico influyen tanto
sobre |y cantidad {supervivencin) come en la calidad de b vida del paciente (2).

La formulscidn tedrica de Bigelow v cols, Inchuye los elementos que ks mayoria de los asones
han comsiderado relovanies a este constrcto; elementos subjolivos y chemenios objetivos, El
componente subpstive corresponde a ke definiciones. unidimensionsles o globales que han sido
propucstas por diferentes  awtores: bicnestar vy satisfaccidn, puede definirse como una
percepcidn subjetiva de salud fisica, psicolégica y social (3,4). El companente objetivo inchaye
ks factores que determinan o influyen sobee la percepeitn que el sujeto tiene de la calidad de
su vida {la presencia o no de sintomas, ¢l funcionamicnio fisica, o apoyo social, dic.), estos
factores se incluyen en las definiciones multidimensionales, dtiles en el desarrollo de
imstrumentos de evaluacion (2), es posible que la definicion que més se acerca a la inlegracidn
de todos estos factores sea b propuesta por la Organizacién Mundial de ks Salud | OMS ), que
se¢ reficre 8 wn bicoestar bio-psico-social, pero esta definicidn también ha  provocadao

comtroversia (1 ).



Cella y Tulsky consideran que ka CV se refiere a “la apreciacidn que ¢l paciente hace de su vida
¥ & la satisfaccidn con su nivel acual de funcionamiento comparado con el que percibe como
pasible o ideal™ (5). Actualmenie se tiende & evaluar @ uma persona mias alli de su capacidad
fisica y se toma en cuenia su contexto social, mivel de sutoestima, salud mental y apoyos
sociales, En este sentido el término de calidad de vida inchoye el estado de salud funcional,
percepcitn de buena salud, satisfaccidn con la vida v habilidad para competir representa la
sumia de sensaciones subjetivas v personales del jsentirse bien! (6 ), podrin ser considerada la
antitesis del padecimicnio, ya se verd mermada por éste, Se puede concluir que la calidad de
vitla s ln evalusckin global que el supeto hace de su vida, y depende tanio de las camcieristicas
del sujetn (demogrificas, de personalidad, valores, elc.) como de moduladores extemos, como
s ¢l caso de la enfermedad v del iratamienio que ésta requiere (2).

En las dltimas dos décadas el términe de CV ha aparecido comao un indicador importante en ks
investigaciones clinicas, tanto para medir el impacto de las enfermedades crinicas como pars
eviluar el resultado de las intervenciones médicas (7), es por ello que el concepto de calidad de
wida requiere de un méiodo de evaluscidn wvilido y conflable, gue involucre a la persona
evalsada, estas evaluaciones puoeden basarse en encuestas directas a los paciemtss, con
referencia al micio de su enfermedad, o disgndstico definitivo v 8 los cambios de los sintomas
en s dltimaos meses que permiten predecir a futuro b evolucidn y grado de discapacidad (8).
En la declaraciin de Hekinkd en el capliulo de investigacidn médica ssociada a la stencidn
profesional  (investigacion clinica) s¢ establece “Duranic ol tratamicnio de wn pacienie ef
médico debe tener libertad para utilizar un nueve méodo disgndstico o terapéutico, si en su
opinitn, da esperanzas de salvar la vida, reestablecer la salud o mitigar ¢ sufrimiemo®.

Con ko antes mencionado se reestableceria la calidad de vida p-u-t:hqmuuﬁhrmh

fundamental pars evaluaris (2}



Lin aspecto importanie en ls prictica  diaris de bos médicos que stienden enfermos crinioos o6
miedir v conceptuar las respusstas de sus packonies & las sccionss clinicas desde o punto de
vista de su bienesiar, las cuales se encuentran modificadas por un medio ambienie muy
particular, el del paciente, smbiente que el médico desconoce. Su medicidn se ha camcterizado
globalmente como calidad de vida (1)

CALIDAD DE VIDA EN ADOLESCEMNCLA.

La calidad de vida se ha evaheado en diversos grupos de pacienics y con distinbos instrumenice,
pere la imformaciin es escasa en el drea pedidinica, particularmenie en el adolescente | 1,4,6].
Definicidn de adolecencia,

Transicidn ¥ enlace entre la infancia v condicitn adulta, acontecimiento gue imvolucra aspectos
peicoldgicos, bioligicos ¥ sociales, e5 un proceso evolufive comim o todo ser humano que se
ammcia en la etapa prepuberal, llomada también adolescencia temprana comienzs con la
aparicion de caracteres sexuales secundarios (10-14 aflos de edad), y se continga con la
adolescencia media, en la que ko camblon puberales ya se encuentran cstablecidos y termima
con In adolescencia tardis  que pusde ir de bos 15 & los 19 sfics de cdad, de acuerdo con el
maomento en el cual el adolescente se inserta en el mundo v la vida social del ndulto (%)
McAnamey sefiala que of desarrollo paicoligico puede constituir un verdadero desafio para el
adolescenie afoctado por una enfermedad ordnica. La interforencin en el crecimiento y
desarrollo pueden ocasionar trastomos de condects, dependencia, aislamionio social, depresitn
¥ problemas en el apego al tratamiento,

En la adolescencia temprana pucde haber distorsion del concepto de si mismo, alteracion de la
imagen corporal, temor al rechazo de los padres, miodo a b independencia y dudas sobre su
autosuficiencia. Las imposiciones del tratamienio y las mitaciones propias de una enfermedad
dificutian el desarrollo normal de cste process, I sohreproteccion v ln falta de informacidn
pucden agudizar ks enfermedad. En la adolescencia media y tardia pueden presentarse retardo



en ks cambios pubcrales. A menudo, la inlcnsidad de bos cambics psicosociales, e impulso
hacia la independencia y el desafio de la sutoridad hacen que esta sea la etapa mis dificil de la

adolescencia (8).

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA CALIDAD DE ¥VIDA,

La calided de vida se ve afectads por varios Esctores como bicnestar fisioo ¥ biemestar
peicoldgicn, los temores ¥ las preocupaciones, las inleracciones sociales y el nivel de sctividad
(2), tanto en niflos como en adolescentes estos factores en cada situackin en particular van a

desempefiar una influwencia en mayor o menor grado en su calidad de vida

1. Factores psicoligicos,
El diagndstico de una enfermedad crdnica supone en iodo nifie o adobescenie una crisis
emocional importante. Esta crisis pasa por varias fases: negaciin de la enfermedad, miedo ante
el fisturo, ansiodad, depresidn v finalmente aceptaciin.
2. Factores cognitivos,
El impacto de los nspectos cognitivos sobre ef nivel de calidad de vida, se considersn
actualmente sobre dos niveles fundamentales:
& Desarrolle cognitive. Variacién scerca de la percspoién de la
enfermedad segin el estadio de desarrollo cognitive del paciente.
Durante s adolescencia ¢l paciente entiende ks enfermedad en
timimos  fisiologicos, siempre que b explicacibn sea adaptada
adecuadamente.
b. Deterioro  meurocognitive, Alguncs trtamientos v enfermedades
crfinicas en &f van a determinar n detefioro gue tiene repercusicn

directa sobre el nivel de calidad de vida del paciente.



3. Factores sociales.
En un programa de calided de wida, las relaciones sociales son considersdas kpualmente
importantes, se requiere intervenir al observar algin tipo de deficencia, en su evahiacin
debemos considerar dos aspecios bisicos: la escuela y su calidad de relacidn con sus iguales.
4. Factores familiares.
Las rencciones de los padres ante el diapndstico de una enfermedad cronica, se camcterizan por
presentacitn de una constelacion amplia de sintomas como: sentimientos de soledad, tristeza,
rabia y miedo. Derivando en una auténtica crisis familiar caracterizada por-
= Repercusitn nepativa respecto a la ayuda necesaria al nifio o adolescente por parte de
LS padres
= Ge peneran conductas de sohreprotecchn
* Reacciones ambivalentes intensas entre los. hermanos ¥ el paciente, con incremento en
la rivalidad
*  Repercusion sobre ln adherencia al tratamiento.
* La necesidad o no de imtervencidn psicoldgica en algunos casos yio ajusie social en
liree.
5. Factores flsicos,
Si sc considera que b calidad de vida es uma valoraciin subjetiva, no pueden omitirse bos
valores del enfermo (8).
En especial el prupo de pacientes com enfermedades crinicas requicre de evaluaciones
constanics con relacikin a la mejorfa o deterioro  de su estado funcional, para lo cual no es
suficiente medir varisbles bioldgicas, pucs carecen de estimacién miegral del paciente al no

medir variables psicoldgicas sociakes (4).



Es fundamental contar con instrumentos adecuados parn evaluar fa calidad de vida, Kamofsky
¥ cobs, En 1948 desarrollaron una medicidn de capacidad flsica, y Katz ¥ coli. En 1963, un
indice de ndependencin en ks actividades de la vida diaria (Z).
Lot instrumentos para medir calidad de vida se han disefindo con diversos propdsiios: para
comocer v comparar € esiado de salud entre poblaciones v para evaluar el impacio de ciertas
intervenciones médicas pars modificar los sinfomas y funcidn fisica a través del tempo (1),
éxios s clasifican en genéricos ¥ especifices. Los primercs son aliles para comparar diferenies
poblaciones v padecimientos, pero tieren el riesgo de ser poco sensibles a los cambios clinicos,
pof ko cual su finalidad es mermmenie descriptiva. Los especificos se basan en las camacieristicas
especiales. de un determinndo padecimicnio, estos dan mayor valor y sensibilidad [ANEXO 1,
2). Se han wiilzado en oires esindics encuesiss como F5-36 que incluye ocho escalas
relacionadss com funcidn fiskea, rol fzico, dolor corporal, salid peneral. vilalidad, funcidn
social, ol emocicnal v salud mental ().
En México no se contaba con instrumentos pars medie calidad de vida en pacienbes peditricos
con enfermedad crdaica, por lo gue se decidid walidar el cusstionario COOP-Dartmouth
(desarrollado en 1990 para adulios com enfermedad erdmica) en un prupo de escolares y
sdobescenies, para delerminar si esios cundros eran dtiles pam evalaar e estado Tancional en
el pachenies
Walidacitn del instrumsanio:
1. Traduccidn del documento original de inglés a espafiol (por cinco pediatras).
2. La versidn en espafiol obluve valider de comsenso, valider aparente y valkler de
conienido despuds de gque cada uno de los item fue somelido a revisidn por 7 clinkcos
con experiencia en ba atencidn a escolares v adodescenies con enfermedad crdndea

{pedeatras de diversas subespecialidades, incluyendo un paidopsiquiiibra).
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3, La versim en espafiol fuc enbregada a on tradector oficial, mo relacionade con csie
trabajo, para oblener una nusva version de espafiol a inghis.

4. El documente orignal ¥ kb traduccitn por el perito oficial (ambos en inghés) fueron
sometidos a comparacidn por custro médicos con dommic del kdioma mghts quicnes
despuds de su revisidn emitieron an juicio sobre si enire los cueestionarios exisiian o no
discrepanciss graves.

5, Para obiener la valider de construcio se opld por la esrategia de la aplicacién del
instrumento (wvalider de aplicaciin), ks cual comsisie en wn andficis realizado por un
grupo de clinicos que decidird si realmente ef cuestionaric  OOOP-Dartmouth evalia lo
QUi 52 qUIETT COMOCEr.

Para medir o esiado fancional o calidad de vida en forma equivalente 8 otras clasificaciones
que son dadas en porcentajes; en forma arbitraria se decidid, que aquel sajeto que obtuviese 10
punios en su clasificacién global ke corresponderia un 100%, s decir un muy buen estado
funcional ¥y de mancra inversamenie proporcional & un mayor puntaje global se tendria un
menor porcentaje de flncionalidad.

Se realizd una encuesta transversal a 54 pacientes de ambos sexes, hospitalizados en el servicio
de escolares y adolescentes del hospital de pediatria del Centro Médico Macional Sigle XXI1
{Instituto Mexicano del Seguro Social) de marzo a abril 1995, El intervalo de edad fluctud entre
§-17 aflos, todos con diferentes enfermedades crimicas, tales como leucemia, linfomas,
turmores sdlidos, nefropatias crimicas ¥ otros,  sin pravedad extrema que sablan leer y escribir
con el fim de que pudicran confestar o cuestionario sin ayuda, a todos se ks apliod el
cuestionario auto administrable COOP-Darimouth, previo consentimiento de los padres,
supervision del encuesiador, se esiudiaron las siguienies variables: escolaridad del pachenie,
escolaridad ¥ ocupaciin de bos padres, peso, talla y disgndstico principal. La mayoria fieron
adolescentes ¥ con bajo rendimiento escoler. Mo se encontraron discrepancis  graves
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relacionadas con la comprenssin del significado principal de las preguntas. Se concluyd que o
cuestionario ¢s @til para evaluar calidad de vida en escolares y adolescentes de forma similar a
como s2 hace en adultos por que después de ser sometido a juicks de los clinicos ¥ de los
encuestados obtuvo validez de npariencia, de contenido y de consiructa, por que es capaz de

medir lo que se quisra conocer | 10).

ENFERMEDAD CRONICA.

Se define como enfermedad crinica aquella condicidn patoldgica que persiste duranie mis de
Ires meses en un afo, o que leva a la hespitalizacion continua durante por lo mencs | mes en un
aflo (11}, Melstein v Schublner definen b enfermedades erdnicas como aquellas que presentan
ura “imalidez permanente o residual, wna alieracion  patologica ereversible, o aguella que
requiere periodos de supervisitn, observaciin atencitn y/'o rehabilitacidn prolongados™ (E).
Las enfermedades crdnicas representan una parte cada ver mayor de la prictca médica, en los
dltimes 20 afics s¢ ha observado wn aumenio en el nimero de niflos y adolescentes con
enfermedades crdnicas, sunque individualmente su incidencia o relativamente escasa, las
enfermedades crinicas constituyen en conjunto un problema importants en la stencidn de salud
de los adolescentes, se estima que entre el 10 y 20% de esta poblacion estd afectada por una
enfermedad crimica. Mis del 60% de las enfermedades erdnicas en nifios v adodescenics son
incapackdades “moloras™; 41% son pormanentes ¥ un 12-15% son graves, amngue en los
iltimes 20 sfios la supervivencia de padecimientos graves aumentd con frecuencla es a
expemsas de imvalidez grave. Pless y Roghman seflalan que la cronicidad de ls enfermedad y su
impacte en ¢l adokscente ¥ su familis (padres v hermanos) resubin méds significativo que ¢l

padecimiento erdnico en si (8, 12).



LUPUS ERITEMATOS0 SISTEMICO O GENERALIZADO (LES O LEG)

Diefiniciin.

El lupus erilemaloss sisiémios (LES) s una enfermedad erdnica de origen desconocido, de
distribuciin mundinl, es o prototipo de enfermedndes meioinmunes caracterzada por b
produccin de nimerosos aitcaniiceerpos, con componeie milamatons muy Impotanic qus
cursa con periodos de remiskines y exacerbaciones, que causa daflo tisular mediado por
mecansmos inmunolbeicos en diferentes Grganos, aparatos ¥ sistemas (3}

Epidemiologia.

Adn cuando el lupus se presenta en lodos bos grupos éinicos, es mis frecuenle y mis grave en
affoamericanos, asicamericancs © hispancamenicanos, con un curso clinico mis agresivo en el
grupo de edad pedidtrica (14), s¢ croe poco frecuenie en la prictica pediditrica penernl, Los
datos previos estimaban gue su prevalencin en mifios varisba de cero por 108, D00 mujeres
blancas menores de 25 afios de edad, a 31casos por 100 (00 en mujeres orientales de 10 a 20
ahos de edad (15), en Estados Unides alguncs estudios revelan una prevalencla de 132 casos
por cadn 100 (00 habitanies (16), no e5 una enfermedad exclusiva de bos adulios, afectn 5 000
¥ 10 (0 nifios americanos (1 7], de hecho una cuamta pare de los casos s presentan en las dos
primeras décadas de la vida; si bien es raro por debajo de kos 5 afios de edad, su frecuencia
auments en los plberes v adolescentes, hasta s edad adulia, v ¢l mayor mimsero de casos se
presenta entre los 10 y 15 aflos. En México se desconoce la ncidencia y prevalencia del LES
que inicia en b infancia, en las publicaciones s¢ menciona que entre el 15 ¥ 20%% de los casos
cormesponde a nifios {18,19),



Manifestaciones clinicas.

La evoluciin de LES e impredecible, con miltiples manifestaciones clinicas, en pacienies
pediftricos pueden presentar un curso crdnico de intensidad leve a moderada o muy agresivo y
poner en peligro b vida desde su primera manifestacidn (20,21).

Sintomas generales: Faliga y astenia, fichre {en 90%), perdida de peso y malestar general son
manifestaciones de bo mas frecuente en el LES, otras aheraciones referides & menudo se inician
antes die bos olnos shgios ¥ sinomas v son odnolsgia y cefalea [ 14),

Manifestaciones mucocutdness: Lad alterachones de la picl, o pelo v las mucosas coupan el
segundo ligar entre las manifestaciones clinicas (85% de los casos) ef clisioo erilema facial en
alas de mariposa ocurre en el 52%-60% de los pacientes.

Manifestaciones Musculsesqucléticas: Artralglas v ariritis se presentan en el 95%, se
kocalizan com frecuencia en las manos ¥ en ks rodillas, se caracieriza por ser poliankcular, suele
ser muy dolorosa, ¥ afects sobre todo grandes articulaciones, & veoes nmbién articulacionss
poqueias de ks manos, puede ser de tipo migndonio y acompafiarse con tenosinovitis (14).
Manifestaciones remales: La afeccidn renal es una de las complicaciones mis comunes, varia
desde alieraciones minimas en andlisls de oring 70-83% de los casos  hasta nefropatia grave,
causanie de morbilidad y mortalidad elevadas, mis frecuenie en pacienies con LES iniciada en
la infancia (22,23), puede afirmarse, que los nifics hispanoamericancs sufren nefropatia con
miyor frecuencia y gravedad en relaciin con olros grupes micos (16,24). Se utilizan los
criterios. de la OMS para clasificar |a nefropatia lipica (ANEXO 3 ), en la que predominan las
tipo 11 v IV (65%), v en el 50% s¢ expresan clinicamente como proteinuria.

Manifestaciones Mewropsiquintricas: Las crisis convulsivas comstituyen uno de los datos
observados con mayor frecucscia (sexia parte de los cases) junto con cefabes y pabcosis,

comcidiendo con actividad de LES; la corea es mis frecuenie en nifics gue en adubios. Puede
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observarse enfermedad vasculocerebral, ataxia cerebelosa, hemorragia intracraneana, pseudo
tumor cerebral, mielitis transversa, parélisis de nervios craneales, neuropatia periférica, ataques
isquemicos transitorios, encefalopatia, miastenia grave, parkinsonismo que podria se
secundario a vasculitis cerebral (25); neuritis Optica, ansiedad, depresion y defectos de
atencién. Los pacientes que tienen afectado el SNC son més sensibles a los efectos secundarios
de tipo psiquiétrico a farmacos utilizados en el tratamiento de LES, los esteroides y diuréticos
los presentan con mayor frecuencia (26,27).

Manifestaciones Cardiovasculares: Pericarditis en 22-42% de los nifios, a veces asociada a
endocarditis y miocarditis que ocurre 16-68% de los casos, valvulopatias y arteritis coronaria o
aterosclerosis (28,29,30).

Manifestaciones Pleuropulmonares: Incluyen derrames pleurales los cuales suelen considerarse
muy frecuentes; en nifios mexicanos se observa en 5% al inicio de la enfermedad y 26%
durante la evolucién de la misma, algunas son neumonitis aguda o crénica, hemorragia
pulmonar, disfuncién diafragmatica, neumotérax espontaneo, fibrosis e hipertensién pulmonar.
Manifestaciones Gastrointestinales.

Manifestaciones Hematolégicas: Anemia crénica normocitica y normocrémica, anemia
hemolitica, leuco-linfopenia y purpura trombocitopénica que a veces es manifestacion inicial
(31,18,20).

Se utilizan cuatro de los Ilcriterios para la clasificacién de pacientes con LES, tienen una
especificidad y sensibilidad del 96% (32) (ANEXO 4).

Tratamiento farmacolégico.

1.Antiinflamatorios no esteroideos (AINES). Reducen los signos y sintomas de la inflamacion
establecida, producen importantes efectos secundarios.

2.Corticoesteroides. El medicamento mas usado es la prednisona, entre sus efectos secundarios

estdn la osteoporosis, la obesidad, la diabetes, cataratas, retencion de sodio, la hipertension y
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necedbdad de incremento de dosis de anlihiperiensivos, incremento en by excrecidn uinores de
potasio ¢ hipokalemia, la arteriossclerosis, depresion de médula Gsea, alicraciones de la
fertilidad, altcracionss en ol crecimicnse v ba poca defensa contra bas infoociones | 33,34),

1. Inmumesupresores. Como | ciclofosfamids pam el tratamiento de ln nefritis de nifios con
lupus (33}, es importante reconocer que of fraamiento con ciclfmfamida estd asoctado o
mcremento on el resgo de varias complicacsones incluyendo herpes poster, insuficiencis
gonadal v si la droga es usada vin oml cistitis  hemorrigica ¥ otmas complicaciones
hemmignicas (36), sus efectos  secundarios nadsen, vomio, reiencidn hidrica, e hiponatremia,
en asociacion con prednisona incrementa el resgo de infecciones (35). Onras drogas
ciotdxicas como [os andlogos de B punng (aeatriopna) v del doido Rikco (metotrexate) e
inmunodepresores de linfocites T come o8 la cclepoting & v ks antipabddicos como las
cloroguinas, también tienen efectos adversos gastroivestinabes (nadsea, wimito y disrrea),
alopecin, reactivacion del erilema inducido por luz wlimvielets wriicaria, vasculitis cuidnea y
elevacitn de enzimas hepificas (35,34,30)

(Hras medidas a mencionar son |a plasmalénesis, [ espleneciomia se practica eventualmende en
casos  de parpura trombocilopénica ¥ anemin  hemolitica cuando no hay respuestn @
corticoesieroides wo inmunodepresores (32) v el ransplame de méduls fsea (317

La terapin debe particularizarse segin la extensidn v pravedad de la enlermedad en cada
pacicede, o exisie tratamiento especifico, & condiciones. keales el nilo con lupus debe scr
trnkada por un equipe multidisciplinaro.

hlodidas penerales,

S recomiends proteccidn contra ¢l sol, dicta baja en prasas de origen animal, reposo en
enfermedad activa, sjercicio terapdutico, lempia  fsica, calor, frio, electrolerapia v oropedia

561,
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El LES una enfirmedad crdnica que ocupa la principal causa de hospitalizaciones en nisesira
poblacitn en el servicio de Reumatolopin Pediftrica del HO GGG v siendo ésta una
enfermedad que afecta principalmenie en la adolescencia temprana ¥ media, ciapa de suma
imiportancia en el desprrolle huemano, ¥ en ln que  s¢ cuenia con informacién escasa de

evaluncidn de calidsd de vida, surpe b necesidad de conocer la calidad de vida en nuesira

poblncitn sdolescente afectada con LES,
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JUSTIFICACION

El grupe de pacientes slolescenbes con lupus eriiemaicso sisiémico requieren de evaluaciones
constantes con relacitn a la mejoria v deterioro de su estado fincional. Una aproximacidn
vifida para su medickin s¢ basa en el wso de cuestionarios de auloevaluacidn los cunles ayudan
a ientificar en forma efectiva [ calidad de vida de estos pacientes, Considerando que las
expectativas de saled, el soporte social la sutoestima y lo habilided de competir con
limiaciones v discapacidad pueden afectar dicha calidad de vida, [os personas con el mismo
csindo de salud tienen diferente percepeidn personal de salud v ssisfaccion con la vida, por ko
que la calidad e vida mo debe ser evaluada por el equipe de salisd ni exirspolarse de un paceenic
o ofro. En esie conlexto & el paciente quien debe emitir el juicio perceptivo de su calidsd de
vida, de aqui ln imponancis de conocer el significedo del termine para ¢l adolescente con lupus
eritematosn,

La preccupacion de los profesionales  por mejorar las condiciones. de vida del pacients
adolescenie con lupus erilematoso sEEMECO represcnia un relo Y Surge como consocucncia, del
incremento de ks expectativas de vida v de las reporcusiones de la enfermedad sobre aspectos
condectuales  copnitives ¥ sobre la claboracidn de indicadores de apoyo psicoldgico individual
¥ mancpe del dodor., va que achualmente la preccupacidn de los clinicos por dicha calidad de
vida en o adobescentes con lupus erilemntoso sistémico & tedrica v poco evaluad.

Los mesuliados de csla cvaluacién  nos permitind identificar e impacte que tiene el lupus
eritematoso sistémico en el grupe de adolescentes que son atendsdos en el hospizal de alta
espocialidad.



20

PLANMTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las enfermedades cronicas representan una parie cada ver mayor de la priciica meédica, ¥
mingue individualmende so incidencia e relalivamenile escasa,  constiluyen en conjumo
problema importanie en | atencién de salud de los adolescenies, va que en fos Gltimos 20 afos
s¢ ha observado un sumento en ¢l ndmere de pifies ¥ adolescentes con estas patologias,
aprocimadaments [0-20% de la poblacién juvenil estd afectada por wna enfermedad crénica
imporianie, v aungue b supervivencia de estos padecimienios sumenbld con frecuencia es a
expersas de invalider permanente, tal es el caso del lupes eritematoso sBiémico que es una
enfermedasd crinica sutsinmune con diversidad de manifestaciones clinicas que pucden afectar
varios sistemas, gue en |3 adobescentes & muy agresiva, afectn principalmente al grupo danco
entre los 10-15 afos de edad es decir en b adolescencia temprana y medin elapa de suma
importangia en ¢l desarrollo humano donde & menudo ko imensidad de los cambios
hhp!-h:ﬂ-ﬂl:-l.‘llﬁ,hﬂrﬂlqu!ﬂﬂ!-ﬂllhmmahdiﬂﬁ|dtllm'ﬂjrﬂmﬂuul
adolescente esid afectado por una enfermedad crdnica | cual interfiere en su crecimiento y
desarodlo puede ocaskonar probdemas en o drea del cumplimbenbe con el Irsamdenio,
aislamiemio social, conductas ncontrolables, dependencia v depresidn by cual afiecta su calidad
de vida

Los adolescentes con enfermedad crdnicn requieren  de evaluaciones constandes en relocidn a
la mejoria o deteriwo de su estado funcional, no s6lo n nivel biokigico sino psicoldgico v
social, Extas evaluaciones pueden basarse en encuestas directas a ks pacientes, con referencia

al inicio de su enfermedad, &l dispnestico definitive v & los cambics de bos sintomas en los
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Gltimios meses, v de esta mancea obbeners o percepoitn del paciente sobae su calidad de vida, es
muy imporianie medic dichos pardmetros funcionales. Se han elaborado varios imtrumentos
para valorsr calidad de vida en pacienies con enfermedades crdnicas, sin embarga la gram
mayoria cstin desfiades para adulios.

En México no se contaba con instrumentos parn medir calidad de vida en pacientes pediftricos
con enfermedad crdnica, por lo que se decidid validar el coestionario COOP-Dartmouth, Dado
quie este cusstionario s¢ validd para cscolares v adolescentes se aplicard en csie esfudio.

Este trabajo busca comoper cual es la calidad de vida en los pacientes adolescenies con LES que
acuden al servicio de reymalologia pediitrica ¥ que s ko que nos falia hacer para logrr que los

pacientes mejoren su calidad de vida, por ko que & necesario resoliver I siguienis pregunta;

JCuwil es la calidad de vida de los adolescentes con LES del servicio de reumatologla pedidirica

del HG GGG



HIPOTESIS

La percepcidn del adolescente con lupus ertematoso sistémico manejado el Hospital General
UMM “La Hara™ sobre su calidad de vida es buena



23

OBJETIVO GEMERAL

% Conocer la calidad de vida de los adodescenies con LES en el servicio de reumatodogia

pedidtrica del HG GGG,

DBIETIVOS ESPECIFICOS
s ldentificar el impacts de la enfermedad en la calidad de vida del adolescente
con LES
s ldentificar las necesidades del adolescente con LES
&  Conocer gque tpo de apoyo se offece a los ddolescentes con LES para meporar
sus condiciones de vida,
=  Conocer que aspectos faltan por cubrir para un mancjo intzpral del adolescendc

con LES,



24

MATERIAL Y METODOS

El estudio se realizé en el servicio de reumatologia pediatrica del Hospital General CMN “La
Raza” del Instituto Mexicano del seguro Social.

Se incluyeron pacientes adolescentes entre las edades de 10 a 16 afios hombres y mujeres con
Lupus eritematoso sistémico, con mas de seis meses de evolucién de la enfermedad
considerando inicio de la enfermedad, la fecha en la que se presentaron los primeros sintomas.
Una ves que se conté con la firma del consentimiento informado se aplicaron los cuestionarios
auto administrables COOP-Darmount durante su consulta en el servicio de reumatologia y
algunos en citas especificas para dicha aplicaciéon. El médico tesista residente de cuarto afio de
pediatria medica fue el encuestador con la colaboracion de otros médicos del servicio.

Instrucciones para el llenado del cuestionario.

1. Las preguntas a contestar se localizaran en la parte superior de cada cuadro de dibujos

2. Las respuestas se presentaran mediante una escala andloga visual, representacion
grafica con dibujos de las cinco opciones que se ofrecen en forma de texto

3. Una vez elegida la respuesta el encuestado debera tachar su opcién cubriendo el cuadro
seleccionado (una sola opcion, de lo contrario se anulara.

4. En caso de que surgiera alguna duda, dificultad con la comprension de la pregunta o
respuesta, o que el paciente no sepa leer se procedera a leer en voz alta la pregunta y
cada una de las opciones, para tratar de ubicar al paciente en la situacion que se desee
explorar con la pregunta en cuestion.

5. En caso de que con la tactica anterior no se comprenda la pregunta se dard una breve
explicacién de lo que se esta cuestionando buscando sinénimos o palabras de facil
entendimiento de acuerdo al nivel sociocultural del paciente, cuidando no sugerir la
respuesta.

También se aplicaran hojas de recoleccion de datos una para el paciente y otra para el padre o

tutor en la que se interrogaran datos como ficha de identificacién, escolaridad, religion,
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diagnigtico, fecha de dingnistico, evoluckm, e, ¥ %@ comphementard con la revision de
expedienics clinloos, para exiraer datos sobre d diapnostico, evoluckdn, hospitnfizaciones v
servicios médicos a los que ha soslido ¢l paciente,

En caso de alguna dificultod con la comprensidn de [o haja de recoleccitn de datos o que no
sepan leer el paciemic o el padee o i se procoderd de la misma forma que para el

cuestionario CO0P-Darrmouths
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RESULTADOS

Se tomb una mucsins de 37 adolescantes con un rango de edad de 10-16 afios de odad. Del sexo
femening correspandicran 2937 [ 78.3%) ¥ del sexo masculing 837 (21.6%).

Dl grupo de adolescencia temprana fueron 2437 (64.8%) v del de adolescencia tandia 13/37
{35.1%).

Lios cuestivnarios v encuestas se aplicaron a bos 37 adolescentes con LES Con afectaciin a uno
o mis organas (renal hematoldpica sistema nervicsno cemtrmal muco cutiines ¥ articular o alguna
cormbanacion de esics. El tiempo de evolucion minimo fue de sen meses el miximo de § afios
El 45.5% de los pacientes tuvieron una evolucion entre | y 2 afios, La ssistencia escolar o se
vio afectada por ¢l padecimicnto de base en forma significativa ya que ¢l 99% (35737 coalinda
asitiendo a la escuela en el grado commpondiente de acwerdo a b edad ¥ solo el 1%
ahandonaron la ewcuels que comespandienon al sexo fementng.

El 20.%% (11737 percibicron muy buena calidad de vida., El 32.4% [12737) bucna, el 24%
(W37) regulor, el 13.3% (3/57) mala,

Lios resubindos por ltem flercn los sigulenies: percibiendo la condicion fisica e 43% muy
buena, mientras el 8% muy mala, La evaluaciin emozional el 37.6% buena y el 5% muy
mala En cuanio o las lshores cotidianas o 48.6% may buena v &l 2.7% mala,

Con retackdin a los actividndes sociales, el 37.6% como muy buenas al poder realizasins,

En bo referenie a dodor mury buenas e $0,5% mientras que solo el 2.7% manifesio  muy maks
condisiones,

En los cambios en la condicitn e 40,5% manifestd mejoria (MB) y 5.4% empeoro (MM,

En el drea de condicidn general el 32%  buena y el 5.4% muy mala,

En lo que respecta al apoyo social el 59,4% muy baena v el 10% malo,

Especificamente a la calidad de vida la percibieron regular el 45,6% mientras gque solo el 21%
muy husena

En lns encuestas manifestarcn el 40.3% no regueric ningin tipo de ayuda, el 32.4% apoye
pedcolipion, of V8.9 social, el 10.8% escolar. el 5.4% econdmico y el 5.4% familiar.
Consideraron el apayo médico como suficiense ¢l 83.78% ¢ insuficienie ¢l 16.2% v la calidad
de atencicin el 43.2% exceleme. ¢l 45.6% buena v el §.1% regular.

S cusstiond scerca de beneficios de las pliticas, que se les imparten en ¢l hospital, si han
suspendido sus medicamentos, 5i han tenido hospitalizackones por su enfermedad, si han
suffido cambics en su cardcter 8 raiz de su enfermedad, si asisten a talleres ¥ campamentos, &
practican departe, como e Su relseitn escolar v familiar obleniendo los siguientss resultados:
el T8.3% si abiuvo hencficios de b pliticas y el 21,6% no, el 35.1 % suspendid alguna ver su
medicamenta ¥ el 64.8% nunca de los que 5 lo suspendieran el 15.3% fue de manem
voluntaria y ef £4.6% por olvido, el £9.1% habia sido hospitalizado mientras que € 10,£% no,
el T0.2% tuvo cambios en su carbeler, el 27 % no v el 2.7% un poco, b relacidn amillar fue
buena en el 72.9%, regular en el 24.3% y mals en ¢l 2.7% ¥ la escolar buena en el 67.5%,
regubar 21.6% v mals en el 10.8%.; el 27% no ha asistido a campamentos ni talleres, mienbmas
el 59.4% ha asistico a ambos; el 45.9%% no practica nngin depone,
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TABLAS Y GRAFICAS.

Tabla 1: Grupo de adolescentes por etapas con Lupus eritematoso Sistémico en el HG CMN
La Raza durante el 2004.

Adolescencia Frecuencia %

A. Temprana 24 64.8
A. Tardia 13 35.1
Total 37 100

O Atemprana
B A Tardia

FUENTE: Hoja de recoleccion de datos
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Tabla 2: Grupo de adolescentes por sexo con lupus eritematoso sistémico en el HG CMN La
Raza durante el 2004

SEXO0 Frecuencia %
Femenino 29 78.37 [
Masculino 8 21.62
Total 37 100
O femenino
H masculino

FUENTE: Hoja de recoleccion de datos
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Tabla 3: Percepcion de condiciones generales en adolescentes con lupus eritematoso sistémico
en el HG CMN La raza en el 2004.

Percepcion de Frecuencia  |%
condiciones generales

Muy Buena 11 29.7
Buena 12 32.43
 Regular 9 243

| Mala 5 13.51
Muy Mala 0 0
Total 37 100

OMuy buena
B Buena

O Regular
OMala

B Muy mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 4: Condicién fisica en adolescentes con Lupus eritematoso Sistémico en el HG CMN La

Raza en el 2004.
Condicién fisica Frecuencia %
Muy Buena 16 43.24
Buena 5 13.51 ]
Regular 7§ 18.9
Mala 6 16.21
Muy Mala 3 8.1
Total 37 100

14%

O Muy Buena
B Buena
ORegular
OMala

B Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth



Tabla 5. Condicion emocional en el Adolescente con Lupus eritematoso sistémico del HG

CMN La Raza en el 2004.

Condicién Emocional Frecuencia %
Muy Buena 9 2432
Buena 14 37.83
Regular 6 16.21
Mala 6 16.21
Muy Mala 2 5.4
Total 37 100

O Muy Buena
HBuena
ORegular
OMala

W Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth

31
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Tabla 6. Labores Cotidianas en adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico del HG CMN
La Raza En el 2004.

Labores cotidianas Frecuencia %
Muy Buena 18 48.64
Buena 15 40.54
Regular 3 8.1
Mala 1 2.7
Muy Mala 0 0
Total 37 100

0 Muy Buena
B Buena
ORegular

O Mala

B Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 7: Apoyo social en adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico del HG CMN La Raza
en el 2004.

Apoyo social Frecuencia %

Muy Buena 14 37.83

Buena 13 13513 ]
'Regular 5 1351

Mala 5 13.51

Muy Mala 0 0

Total 37 100

B Muy Bueno
B Bueno
ORegular
OMala

B Muy mala

35%

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 8.: Dolor en Adolescentes con Lupus eritematoso Sistémico del HG CMN La Raza en el

2004.

Dolor Frecuencia %

Muy buena 15 40.54
Buena 8 21.62
Regular 9 2432
Mala 4 10.81
Muy Mala 1 2.7

Total 0 100

0 Muy Buena
H Buena

O Regular
OMala

B Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 9: .Cambios en la condicion de los adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico en el

HG CMN La Raza en el 2004.

Cambios en la condicion Frecuencia %

Muy Buena 15 40.54

Buena 11 29.72 -
Regular 9 2432

Mala 2 5.4

Muy mala 0 0

Total 37 100

@ Muy Buena
B Buena

O Regular

O Mala

B Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 10: Condicion general de los adolescentes con Lupus Eritematoso Sistémico en el HG
CMN La Raza en el 2004.

| Condicién General Frecuencia %

| Muy Buena 6 16.21
Buena 12 32.43
| Regular 10 127.02
Mala 7 18.91
Muy mala 2 5.4
Total 37 100

B Muy Buena
B Buena
ORegular
OMala

B Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 11: Apoyo social en los adolescentes con Lupus eritematoso sistémico en el HG CMN

La Raza en el 2004.

Apoyo social Frecuencia %
Muy Buena 22 5945
Buena 4 10.81
 Regular 7 18.9
Mala 4 10.81
Muy mala 0 0
Total 37 100

O Muy bueno
H Bueno
ORegular
OMalo

B Muy malo

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 12: Percepcion de la calidad de vida en los adolescentes con lupus eritematoso sistémico

en el HG CMN La raza en el 2004.

Percepcion de la calidad de vida Frecuencia %

Muy buena 8 21.62

Buena 11 29.72

Regular 18 48.64

Mala 0 0 i
Muy mala 0 0

Total ) 37 100

48%

0 Muy Buena
B Buena
ORegular
OMala

M Muy Mala

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth
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Tabla 13: Necesidades del adolescente con lupus eritematoso sistémico en el HG CMN la raza

en el 2004.

Necesidades frecuencia %
Medicas 6 16.21
Escolar <4 108
Psicolégico 12 324
Econémico 2 5.4
Familiar 2 5.4
Social T 18.9
Ninguno 15 40.5
g - H Escolar
el O Psicologico
. e [ b
W Familiar
B Social
4% H Ninguno

FUENTE: Encuesta COOP-Dartmouth



IMSCLISHON

Lot resultades globales del cuestionario COOP-Danimouth apovan ln hipilesis propusita de
buena calidad de vida en los adolescentes con lupus evitemaioso sistémico del Hospital general
CMN La Raza, aunque ol analizarios por scparado percibieron su calidad de vida como regular,
En ¢l asilisis por separado la mayoria de los pachenbes s¢ calificaron con muy buena y buena
percepcitn del ltem cuestionado, pero en Io que respecta o ln pregunta especifica de calidad de
vida la mayoris lo percibit regular, siendo dreas de menor puntaje las ded dolor v condicitn
peneral.

Cabe mencionar que ¢n un estudio previo de calidad de vida en los adolescentes con
enfermedad crdnlca lespilalizados en el servicke de poediatria del hospital gemeral Dir,
Gaudencio Gonzdber Carza CMN la Razal38) refieren bos pacientes de Luopus eritematoso,
sisbémice con una buena percepcidn de ba calidad de vida, lo cual corroboramos en este trabajo

En otros trabajos se hn mencionado ks repercusion que fiene b enfermedad crimica en la
asisiencin escolar sefinlada como un factor de riesgo socinl, que tiene repercusicn en |a calidad
de vida (B). Sin embargo en nuestro estudio el 94.5%% de los adolescentes con bupus
eritematoso contindan acudiendo a la escuels v ademis cursan ¢l grado comespondicnte para su
edad ¥ con buena relacidn escolar en la mavoria de los casos.

El apoyo social es wno de los sspecios que perciben ln moyoria de los adolescenies como muy
bmicna, o cuml nos reflejn el interds del medico pedinirm por los aspecios emocionales,
resubtados alpo semcjanies con el trabajo antss mencionado donde |os pacientes con lupus
erilematiso sistémico también lo perciben bueno,



CONCLLUSIONES

Conclaimas que I buers percepoitn de vida de s mlolescenies con lupus entematoso
sisbémico, muy probablemente se deba a que va se estéd dando mayor imporiancia al contexio
biopsicosocinl  de estos pacienies sin embarge aun falta mecho por hacer parm mejorar la
calidad de vids de exios mhnphqmcmqqmmmmmhhﬂuw
dando dnfasis o eslos specios ya gque son de gran mporiancaa igual o quizks mas que o aspecta
miedico piro,

Es muy imponianie que todos bes adolescenies con lupus erfemasioso sistémico se les aplique de
maneTs  rutinoris wno coesonadio conw  insbrumente o herramicola pars el climico de
autoevaluacidn para vaborar su percepoion de calidad de vida con b finalidad de identificar de
manera inlegral ks drens que presenian mayor impacio ln enfermedad | Biopsicosocial) para
mmmmdmmcmcmmdmzmhmdrhdmuwyu
fisico, etc,, parm mejornra su calidad de vida,

El estade fiscional del adoleicenle con hupis erilematoin siddadeo debe ser evaluado por &
msm y A por el equipo de salud,

Es tambidn de suna importancia, proporcionar o bos adolescentes con lupus eritematoso-
sistémico asi como o sus Bmilwres el apoyo psicobigico par asimilar b patologi, ya que
penera wna crisis y es una de las necesidades principales manifestadas por los pacientes, es
clare que en algunas de sus necesidades no nos es posible apoyarios como en las econdmicas,
sin embargn debenmos mbervenir en las que si esld o nuestro alcance como en b social, femiliar,
escolar, eic, par contribuir o mejorar sus condiciones de vada

Dentro de oz aspecios que fllan por cubrie es un mayor impulse o estos adolescenies para
realizar olras acibadades comao deportivas, v principabmenie reforear dress que va se esthn
maefando como ed la ereacion de hos tallenes v canipamenos g viln lenlendo cads ver mayor
aoeplacitn por loa pacicnlss v padres o cual es muy impefanie para la retroalimentacson pues
se contindia informando sobre la patologia, se wliliza como recreacion vy adambs coentan con la
opartunidad de intercambiar experiencias v fonalecer su auto cuidado,
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Anexo 1. cuestionarios genéricos para evaluar la calidad de vida

Instrumento

The Funcuonal Status
Measure of Crid Healtr:
FSH{R

The Quaz 7. o*Wel-Beng
Scale: QWE

COOP-Dartmouth

The Chilznood Health
Questiornaire: CHQ

Tne Chicnood F -aith
Childhooe Assessment
Questionnaire: CHAQ

The Childhood Healt:,
Childhood Assessment
Questionnaire: CHAQ

The Costa Rica Childhood
Health-Assessment
Questionnaire: CR-CHAQ

The Short form Health
related cualtty of life:
HRQL

The Pediatric Quality of
Life Inventory: PedsQL.

The Health reiated quality
of life: HRQOL

Poblacion

Adclescente

Ni#as

Nifios

Nifios
Adolescentes

Nifios

Acclescentes

A 1t
TR viile ]

Nias

MNifios

Nifios

Nifios
Aguttos

Nifios

Nifios

ANEXOS

Lugar

EUA

EUA

JA

Méxaco

EUA

EUA

México

Costa Rica

EUA

EUA

Idioma

- pafol

glés

Espafiol

Espanol

Inglés

Inglés

Inglés

Ao

Lt
r

|es

1995

1967

1997

1937

1999

2000

Referencia

34

47




Anexo 2. Cuestionarios especificos para evaluar la calidad de vida para poblaciones con una
enfermedad especifica.

Instrumento Poblacion Enfermedad Lugar  Idioma Ado Referencia
The ‘el feireis <3¢ Aceesreumacde Canadi  Ingés 1932 38
Funciondl &« : rdax & dlescentes  jueens

JAS

The eerie Ariris N 98 EUA hess 1577 3

Qu . ofLie A zalescunies
Ques ze jACS

574

Calgad deweace nito vfos Epiecse Gpaia  Espafic 0
con epiepsia: tesz CAVE
The eciatne Cencer N Cineer EUA hgles 197 H

Quz i+ e lnzntory.

PCQL

- The Chidhoag A-hitis  Nos Enfemedad EUA nges 195 4
Heaish Profie: CA-P regmaica

The Pedatnc Ca~cer Niios Céncer EUA Ingés 1958 43
Quelty of Life In.entory:

PCQL-32

The Qualty of Lf2 in Adolescentes  Epilepsia EUA ingés 1999 4
Epilepsy Inventory for

Adolescents; QOLIE-AD-48

The Caregver Qualty of  Nifos Asma Canadi  Ings 200 4
Life-Questionarre:

PACQLQ




Anexo 3. Formas de afectacidn renal en el lupus enilemalose sslémicn
{ Tipos 085

TP CARACTERISTICAS

Tipel.  Biopsin normal o con cambios minimos
Tipall.  Glomeralonefritis proliferativa mesangial
Tipo Il Glomerubonefritis proliferativa focal
Tipe 1V Glomerulonefrits prollferativa difisa
TipaV  Gilomeralonefritis membranosa,

Esclerosis glomenalar/nfictacicdin imtersticial avaneada.

El tips || incluye 2 clases: a v b sepln apsencis o presencia de hiperoelubsridad mesangial.

Eltipo ¥ 52 divide en 4 subtipos (ab,c y d) segln s¢ presenten lesionss akadidas en los tipos
=1V,



Anexo 4. Criterios de clasificacion para LES de acuerdo al Colegio Americano de
Reumatologia

M
Entema malar

Lupus discoide
Fotosensibilidad
Ulceras nasales u orales
Artritis no erosiva
Serositis:
a. Pleuritis
b. Pericarditis
7. Alteraciones renales:
a. Proteinuria > 0.5 g/dia
b. Cilindros celulares
8. Alteraciones neuroldgicas
a. Psicosis
b. Convulsiones
9. Alteraciones hematologicas:
(Presencia en mas de dos ocasiones de)
a. Anemia hemolitica.
b. Leucopenia < 4000/mm
¢. Linfopenia < 1500/mm’
d. Trombocitopenia < 100 000/mm’
10. Alteraciones Inmunolégicas:
a. Células LE positivas
b. Anticuerpos anti-ADN nativo
c. Anticuerpos anti-Sm
d. VDRL falso positivo
11. Anticu antinucleares positivos

2 e o
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Anexo 5. Consentimiento informado.
INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL
HGGGG
REUMATOLOGIA PEDIATRICA

CONSENTIMIENTO INFORMADO

NOMBRE DEL PACIENTE: , EDAD: -
S APTLIACTON sisninsiimssmisisssmisii

NOMBRE DEL PADRE O TUTOR:

DECLARO:

QUE LA DRA:: Me ha
explicado que mi hijo y yo participaremos en responder de un cuestionario sobre calidad de
vida, el cual va a evaluar el estado actual de salud fisica, mental y social de mi hijo asi mismo
vamos a responder una hoja de recoleccion de datos donde se preguntan problemas que hemos
tenido a raiz de que se presentd la enfermedad, cémo ha sido su evolucion y que necesidades
hemos tenido, todo lo anterior servird para la realizacion de un protocolo de estudio sobre
“Calidad de vida en adolescentes con LES del servicio de reumatologia pediatrica del HGGGG
CMNR?” en el que se pretende evaluar la calidad de vida de estos pacientes esto con la finalidad
de sugerir acciones encaminadas a mejorar la salud integral de mi hijo, la informacién que se
obtenga sera confidencial y anonima, que el cuestionario y la hoja de recoleccion de datos no
llevaran nombre (sé6lo iniciales), ni nimero de afiliacién o domicilio, que las preguntas no se
calificaran como buenas o malas y que en caso de que no acepte participar esto no afectard la
atencién médica de mi hijo.

En tales condiciones CONSIENTO responder el cuestionario y hoja de recoleccién de datos
mi hijo y yo.

NOMBRE Y FIRMA DEL PADRE O TUTOR NOMBRE Y FIRMA DEL TESTIGO

NOMBRE Y FIRMA MEDICO ENCUESTADOR. NOMBRE Y FIRMA DEL TESTIGO
Anexo 6. Instructivo para contestar el cuestionario COOP-Dartmouth



INSTRUCTIVO PARA CONTESTAR EL CUESTIONARIO
COOQOP-Dartmouth

A continuacion encontrards nueve preguntas una en cada una de las siguientes
hojas. Estas preguntas estan hechas para saber ¢Cémo te has sentido en las
udltimas cuatro semanas 7

La forma de responder a estas preguntas es la siguiente:
1. Lee con atencion la pregunta que se encuentra en la parte superior del cuadro.

2. Esta pregunta debe ser contestada con una de las cinco opciones que se
presentan en dibujos.

3. Una vez que elijas la respuesta, debes tachar el cuadro con el dibujo que mas
se parezca a lo que tu sientes o haces dentro y fuera de tu casa. Por ejemplo:

EN LAS ULTIMAS CUATRO SEMANAS....
¢ Qué tan molesto has estado por problemas
emocionales como sentirte triste, angustiado,

deprimido o encjado ?
O
A2
Mo he estado molesio
L]
Me he sentido ligeramente
molesto

4. i tienes dificultad para comprender alguna pregunta, consulta a la persona
que te esta aplicando esle cuestionario.

Anexo 7. Cuestionario COOP-Dartmouth para evaluar estado funcional biopsicosocial en
escolares y adolescentes con enfermedad crénica.
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Cuadro 1

Sstacavan vron

EVALUACION DE ESTADO FUNCIONAL EN NINOS CON
ENFEEMEDADES CRONICAS

CONDICION FISICA

In las wltimas 4 sernanas...

s Qué tanto gjercicio pudiste realizar por lo rmenos durante 2
minutos? .

Muy pesado, por ejemplo: s

Correr a paso veloz =
Subir escaleras cargando _._({’ >
una bolsa pesada de '—T'r L

viveres / supermercado

Pesado, por ejemplo:

Trotar

Subir cscaleras sin detenerse
a descansar

Moderado, por ejemplo:
Caminar a paso rdapido
Caminar cargando una
bolsa pesada de
supermercado

Leve, por ejemplo:
Caminar a paso regular s -
Caminar cargando una pequena "\
bolsa de supermercado \ [

Lt
Muy leve, por ejemplo:
Caminar a paso lento E% Q
Dibujar o escribir I'_] & )Y —




Cuadro 3
LABORES CGT[DIAN#{.S '

Br les éltimas 4 semancs...

iPer sclug fisisa ¢ prodlemas emocionsts Gué
fenta dificultad tuviste of realizar tus laderes
digrics, dentro y fiser 4¢ fu cosa?

i oy 7Y 1
No weve dificuliad para ; @ 4
rezlizarlas ,
I
\: -1
]
[a
2 0
R gl U
Tuve un poco de dificuitad | ey
para realizarlas B
i U
il

=
.

Tuve dificuited para

realizarlas ;

r

—
R v

realizarlas P
1 H i

Yy

-

& R / |
Tuve mucha dificultac para AN

No pude reel.zarzs

| |

o

=

s [

<
s

Cuadro 2
CONDICION EMOCIONAL

Erlas dltimos 4 semanas...

. §Qué tan molesto has estado por problemas
- emocionales como sentirt triste, angustiad,

-deprimico o enojado?
No he eslado molesto ' @}! ‘

; k]?fl—l |

molesto ~
|

e he sentido ligeramente & ﬂz

, =
Me he sentido j; :
. M ’
moderadamente molesto i
i
il
ty
- r:'ﬁ'}
Me he séntido bastante <
molesta ! L
I -u' |
' .
N s
Ne he sentido ‘Ei b
excesivamente molesta M‘-I
I 'r' |
L il

54
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Cuadro 4

AL LA W N

= ACTIVIDADES SOCIALES

“En las vltimas 4 semanas... |
3 * =

s Hasta qué grado tu salud fisica o problemas emocionales han
~afectado tus actividades sociales con familiares, amigos,
.vecinos o grupos? Mis actividades, como ir al cine, platicar con

~amligos, ir a fiestas, jugar en grupo, etc., etc...

“"No se han afectado

Se han afectado ligeramente ‘

Se han afectado -
moderadamente

Se han afectado bastante

Se han afectado en extremo

i
o i o i e

55
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Validacion del cuestionario COOP-Darimouth para evaluar eslado luncional biopsicosocial.
Cuadro 5 Cuadro 7
DOLOR . CONDICION GENERAL --
En las dltimas 4 semanas... En las ultimas 4 semanas...

iEn general cémo podrias cfastﬁcar tu salud fisica
. y condicién emocional?

iCuidnto dolor corporal has tenido? 0
[ Excelentes
=
o
Sin dolor Q B
!l Muy buenas
(=
Con dolor muy.leve l} n
@ [E3 Buenas
Con dolor leve = B
2]
7 .’? ] Regulares
Con dolor moderado i{ }! B
L — = Malas |
r":j} G
Con dolor grave i I
Cuadro6 -
CAMBIOS EN LA CONDICION
En las uitimas 4 semenes..
;Como calificarias tu saiud fisica y oondxc:drz emocional actual en
comparactdn a hace 4 semanas?
Estin mucho mejor ahora -+
Estdn un poco mejor ahora +
Estéan casi igual ES
Estdn un poch mds mal x
ahora
Estap peor ahora =
i~ - Hs-‘-?

Cuadro 8



aLau v oo

APOYO SOCIAL

’En las ultimas 4 semanas...
S e |
-:iHubo alguien dispuesto a ayudarte si tu querias o |

necesitabas ayuda? Por ejemplo, si tu... :

o
e .2 )

. Te sentias muy nervioso, solitario o triste

“ Estabas enfermo y tenias que estar en cama
~Necesitabas a alguien con quien hablar

- “Necesitabas de alguien que te cuidara

Si, hubo tanta ayuda como
yo lo necesite

|

Si, hubo suficiente ayuda

Si, hubo alguien para -
ayudarme

_Si, hubo poca ayuda

No, nadie me ayuds




Cu.adro 9

— b e

CALIDAD DE VIDA.

En las tltimas 4 semanas...
]
:Cémo ha sido tu calidad de uzda durante las

‘ultimas 4 semanas? -

Por ejemplo: ;Cémo la has pasado en estas 4
semanas?

:Como han estado las cosas para ti?

Muy bien. |
Dificilmente me pudo ir
mejor :

L]

Bastante bien

3

Regular.

ambas por igual

Con partes buenas y malas,

Bastante mal

-

Muy mal. ,
Dificilmente me pudo ir

'_ _,LE o

|
i
I
|
!
|
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Anexo 8 HOJA DE RECOLECCION DE DATOS. (PACIENTE)

FOLIy:

MOMBRE (inicinles); s
SEXO: FECHA:

EDAL

F. DENACIMIENTO: sessmessnmmmns

PESC:

TALLA:
ESCOLARIDAD:

DIAGNOSTICD: s - TRATAMIENTO:
(G150 ) CR— —

TIPO DE LUPLUS:
. JCOMO CONSIDERAS LA ATENCION QUE TE BRINDA NUESTRO SERVICIO?

EXCELENTE BUENO REGULAR MALD MUY MALO
2. JCREES QUE LA ATENCION QUE TE BRINDAMOS PODRIA MEJORAR? ;COMO?
3.ES SUFICIENTE EL APOYO MEDICO QUE TIENES COMO PARA QUE YA HAYAS
ACEPTADO TU ENFERMEDAD ¥ SEPAS VIVIR CON ELLAT ;O CREES QUE PUEDA
MEJORART

4. ;EN QUE COSAS O ASPECTOS DE TU VIDA NECESITAS AYUDA?

5. LAS PLATICAS SOBRE TU ENFERMEDAD QUE HEMOS TENIDO LOS MEDICOS
CONTIGO TE HAN AYUDADO APODER VIVIR CON LA ENFERMEDAD? ;0 TE HAN
DEPRIMIDO?

6. jDE DIEZ VECES CLANTAS HAS SUSPENDIDO TU MEDICAMENTO? ¥

iPOR QUE?

7. JAS ESTADO HOSPITALIZADO? CUANTAS VECES? Y CUANDO FUE LA ULTI

8 ;TU CARACTER O FORMA DE SER HA CAMBIADO CON TU ENFERMEDAD

VOLLOI'TAIE V1 Tq
TIVS ON SISTL V1S

|

-
[



9. JOOMO ES AHORA TU RELACION CON TUS PADRES ¥ HERMANOS? Y

iPOR QUE ES ASIT

10, ZOOMO ES TU RELACION CON TUS COMPANEROS DE CLASE?

11. JCOMO TE GUSTARIA QUE TE TRATARAN LOS MEDICOS?

12, (HAS ACUDIDO A LOS TALLERES DE LES Y/O A LOS CAMPAMENTOS?
510 NO POR QUE?

13. ;-HAS ACUDIDO A EL SERVICIO DE HIGIENE MENTAL (PSIQUIATRIA O

PSICOLOGIA)Y? 810 MO POR QUE?

14, (HAS ACUDIDO AL SERVICIO DE NUTRICION O DIETOLOGIA?T 81 0 NO POR

QUE?

15, (HAS ACUDIDO AL SERVICHO DE REHABILITACION? 81O NO JPOR QUE?

16, JHAS ACUDIDO A MEDICINA DEL ADOLESCENTE? S1 0 NO POR QUE?

I7. FIENSA EN TODA TU VIDA, EN TU FAMILIA, ESCUELA, AMIGOS,

DIVERSIONES, EN DIOS, EN TODO LO QUE HACES, LO QUE TE GUSTA O TE

GUSTARIA.

DE LO ANTERIOR EN QUE NECESITAS APOYO? Y POR QUET

I8, ;QUE [.'IEPCIIRTE PRACTICAS?T

Bl



Anexo 9, HOJA DE RECOLECCION DE DATOS,
NOMBRE DEL PADRE O TUTOR {INICIALIES)
NOMBRE DE SU HIJO (IMICIALESE

EDAD DE SU HUO (A):

il

(PADRES)

FOLIOE =

FECHA: ———

FECHA TYE NACIMIENTO DE S1EH1O0 (A )

RELIGHON:

[HAGMOSTION DE 5L HLIO (A)

TIFD DE LES:

FECHA DE MAGNOSTIOCN

TRATAMIENTO:

ECAD DEL PADRE O TUTOR:

CCLIPACION DEL PADRE O TUTOR:

ESCOLARIDAD DEL PADRE O TUTOR:

OCUPACIHON DE LA MADRE:

EDAD DE LA MADRE:

ESCOLARIDAL DN LA MADRE:

NUMERO DE HERMAMOS:

EDADIES DE LOS HERMANDS:

ESTADOD CIVIL DE LOS PADRES:

I MENCIONE CUALES HAN SIDO LOS PROBLEMAS QUE EXISTEN A RALZ DE LA

EMFERMEDAD DE 5U HIA (0%
-FROBLEMAS CON USTED “PROBLEMAS RELIGIOS0S
-FROBLEMAS CON SU HIJO (A) FROBLEMAS FAMILIARES

-PROBLEMAS ESCOLARES -PROBLEMAS ECONOMICOS
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2. ADEMAS DE ACUDIRE A COMSULTA A NUESTRO SERVICIO A QUE OTROS

SERVICHIS ACUDE SU HUD (AT MENCIONE TODOS A LOS QUE HA ACUTHDO,

AHIGIENE MENTAL H.JEtEII!ﬂ.Il]IJTM_‘.‘I[‘.IH
CINUTRICION DIOFTALMOLOGIA
ENENDOCRINCLOGIA FINEFROLOGIA
GIMEMATOLOGIA H)CARDIOLOGIA

NMEDICINA DEL ADDLESCENTE  JOTROS (ESPECIFIQUE)

3. ;CREE QUE SU HUO (A) NECESITA APOYO DE OTRO TIPO ADEMAS DEL QUE
RECIBE EM EL HOSPITAL?

(ECONOMICO, RELIGIOSO, EDUCATIVO, SOCIAL, ETC.T)

ESPECIFIQUE CLIAL ¥ POR OQUE?

4. ;5L FAMILIA REQUIERE ALGUN TIPO DE APOYO PARA APRENDER A VIVIR
COM LA ENFERMEDAD DE SU HIJO (A)?

;CUAL ¥ PORQUE?

5. JUSTED CONSIDERA QUE LOS MEDICOS DEBEMOS APOYARLOS EN LOS

SIGUIENTES ASPECTOS DE LA VIDA DE SU HUO(A):

ECOMOSIC &l LR
SOCIALES | 1]
RELMGIMSOS Sl MY
ERCOLARES 1 L8]

FAMILIARES 1| BCY
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