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EVALUACION DE_CALIDAD DE VIDA E INDICE DE ACTIVIDAD

LA ENFERMEDAD EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LUPUS

ERITEMATOSO SISTEMICO




INTRODUCCION.

El Lupus eritematatoso sistémico (LES) es una enfermedad reumatolégica que se
presenta en la edad pediatrica, autoinmune multisisttmica caracterizada por
inflamacion generalizada de los vasos sanguineos v el tejido conectivo, su diagndstico
se base en tres caracteristicas principales: episddica, multisistémica y presencia de

anticuerpos antinucleares.

Se encuentra dentro del grupo de enfermedades cronicas donde el diagnostico y el
tratamiento han tenido grandes avances en los Gltimos afos, incrementandose la
expectativa en la calidad de vida de estos pacientes, por este motivo es importante la
valoracion en forma integral de su capacidad fisica, salud mental, caracteristicas

clinicas y su integracion familiar.

En la actualidad ha cobrado importancia el término de calidad de vida en el prondstico
y evolucion de pacientes que padecen enfermedades cronicas como él LES, contando

con métodos de analisis efectivos, confiables y con validez para su aplicacion

Los pacientes con LES padecen un enfermedad crénica, deben ser valorados no solo el
ambito clinico sino también en su calidad de vida, asi podremos identificar los aspectos
maés afectados, con ello se pondra realizar un manejo en forma integral; esta valoracion
se realiza a través de cuestionarios en los que el mismo paciente emitird su opinion
personalizada de la percepcién de su calidad de vida, de tal forma que podremos
valorar la salud mental, el estado fisico, las actividades sociales, dolor, su imagen
corporal, actividades de rol, percepcion de su estado de salud y satisfaccion de los
servicios recibidos en las instituciones de salud como en este caso en el Hospital

Infantil de México Federico Gémez.



ANTECEDENTES:

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune multisistémica

caracterizada por inflamacion generalizada de los vasos sanguineos vy el tejido
conectivo, su diagnostico se base en tres caracteristicas principales: 1. episodica, 2.
multisistémica y 3. La presencia de anticuerpos antinucleares. En el momento actual
para su diagnostico se utilizan los criterios de clasificacion del Colegié Americano de
Reumatologia, revisados en el afio 1982, los cuales incluyen: eritema malar. lupus
discoide, fotosensibilidad, Ulceras mucocutaneas orales o nasales, artritis no erosiva,
nefritis (proteinuria >0.5g/dl cilindruria), encefalopatia (convulsiones, psicosis),
pleuritis o pericarditis, citopenia, inmunoserologia positiva (anticuerpos anti DNA de
doble cadena, anticuerpos contra el antigeno nuclear Sm, presencia de células LE o

bien VDRL falsamente positivo) con anticuerpos antinucleares positivos (1).

En la actualidad el LES peditrico representa aproximadamente un 15 a un 20% del
total de pacientes con este padecimiento, siendo mas frecuente en el sexo femenino que
en el masculino, con una relacion 2.3:1 a 9:1 respectivamente. EIl diagndstico es poco
frecuente antes de los 10 afios de edad, siendo la edad promedio de presentacion de
12.1 afios. En los dltimos 50 afios la tasa de supervivencia del LES ha mejorado en
forma importante. De tal forma que entre los afios 1995 a 2004, la tasa de

supervivencia a 5 afios ha incrementado del 50 al 90% en estos pacientes.

Es una afectacion que suele cursar con actividad de la enfermedad con involucro a
diferentes 6rganos y sistemas e incluso con periodos relativamente asintomaticos.
Algunos pacientes presentan una forma leve Unicamente con afeccion a nivel
mucocutaneo y osteoarticular, en cambio, otros presentan formas potencialmente
mortales con disfuncion de 6rganos vitales como el rifion, higado o sistema nervioso

central.

Sin embargo, por lo general los nifios con LES, desarrollan formas mas graves de la
enfermedad y con curso clinico més agresivo que en los adultos. Dentro de las
manifestaciones clinicas podemos encontrar las cutaneas como el eritema malar, las

Ulceras orales, vasculitis, fotosensibilidad, alopecia, lesiones discoides y fendmeno de



Raynaud; también se puede encontrar poliartritis simétrica, no erosiva muy dolorosa
que afecta a  grandes y pequefias articulaciones y rara vez muestra cambios
radioldgicos. Otra manifestacién es a nivel del sistema nervioso central, en donde
podemos encontrar  sintomas leves como cefalea o perdida de la memoria,
convulsiones o paralisis cuando se asocia a un sindrome antifosfolipido pudiendo
cursar con trombosis o accidentes cerebrovasculares. La afeccion a nivel renal, una de
las més graves manifestaciones y debido a que la presentacion clinica no se
correlacionan con los hallazgos histologicos por tal motivo se debe realizar un biopsia
renal para poderla clasificar y definir tratamiento a seguir. En 1982 la Organizacion —
mundial de la Salud (OMS) clasifico a nefritis lupica en 6 clases, siendo la forma méas
grave la clase IV, Entre otras afecciones estdn relaciones con alteraciones
hematoldgicas llegando a presentar una anemia de tipo hemolitica, todas ellas tiene que

ser controladas, vigilas y tratadas para lograr asi un control de la enfermedad. (25)

Representa la expresion de una etiologia desconocida cuyo mecanismo patogénico
comun puede ser desencadenado por multiples y variados factores. Es una enfermedad
reumatica autoinmune crénica, caracterizada por periodos de activacion y de remision.
En los ultimos afios ha mejorado significativamente la supervivencia de los pacientes
con LES, por este motivo es importante evaluar la enfermedad y su tratamiento en

relacién con las condiciones particulares de cada paciente (2)

ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD:

La evaluacion de la actividad de la enfermedad es importante puesto que influye de
manera directa en el manejo de los pacientes; de igual manera se emplea para clasificar
adecuadamente a los pacientes con fines de investigacion. Un indice de actividad que
mida apropiadamente los cambios en los pacientes debe cumplir son los siguientes
lineamientos: La medida debe tener credibilidad, certeza, sensibilidad al cambio, debe

tener utilidad clinica y ser practica para el uso diario.

La actividad de la enfermedad ha sido definida como una serie de manifestaciones
reversibles, secundarias a procesos inflamatorios especificos y el dafio puede

reflejarse como una lesion persistente y un cambio acumulativo en la morfologiay la



funcion del 6rgano involucrado , asi como complicaciones de la terapia o condiciones

de co-morbilidad secundarias a las caracteristicas peculiares de estos pacientes. (3)

Determinar cuando un paciente presenta una enfermedad activa es muy importante, el
nivel de actividad llpica se mide mediante pardmetros clinicos que incluyen
valoracion de la funcién de los 6rganos involucrados y pruebas de laboratorio

especificas, utiles para medir o monitorizar actividad lupica. (4-5-6-7)

Los indices de actividad para poder ser utilizados deben contar con varias
propiedades: ser reproducibles, es decir deben arrojar el mismo resultado cuando se
apliquen por diferentes observadores, ser validados por estudios previos, que exista
correlacién de la clinica con el laboratorio, ser practicos y de facil utilizacion en la
clinica diaria. (11.12, 13)

Para poder valorar la actividad de la enfermedad existen varios instrumentos como los
indices de BILAG (Grupo de evaluacion de lupus de las islas britanicas), LAl (indice
de actividad de lupus), SELDAI (indice de actividad de lupus eritematosos sistémico)
y SLAM (Medicion de actividad de lupus sistémico), unos de los mas utilizados es el
SLEDAI, se utiliza para determinar la actividad de la enfermedad lupica y fue creado
por un grupo de expertos reumat6logos y metodélogos de Canada y diferentes centros
de Estados Unidos en una reunién celebrada en Toronto en 1985. Fue validado como
indice para medir la actividad de LES y se ha usado con éxito, esta escala final incluye
24 apartados, cuyo puntaje varia de 1 a 8; el puntaje maximo total es de 32, si tiene un

puntaje mayor a de 4 debe considerarse como actividad de la enfermedad. (8 -14)

El SLEDAI- Méx. Es otra modificacion del SLEDAI y fue desarrollado por
Investigadores Mexicanos en el esfuerzo de disminuir el costo de los estudios de
laboratorio como determinacion de DNA, complemento, pruebas inmunoldgicas que
estan incluidas en el SLEDAI por esta razon es muy Gtil como nuevo instrumento en

paises del tercer mundo con limitacion en recursos econdmicos. (17 -18)
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Por lo anterior, es importante vigilar la reactivacion de la enfermedad, la cual puede
ocurrir en cualquier momento de la evolucion, se ha reportado que una reactivacion
leve a moderada corresponde a una calificacion SLEDAI igual o menor a 10 y una

puntuaciéon mayor a 10 consideran como mayor actividad de la enfermedad (15-16).

LA CALIDAD DE VIDA

Es una disciplina que reine conocimientos médicos, diferentes técnicas psicolégicas y
neurolinglisticas con el objeto de ayudar a los pacientes con enfermedades crénicas, a
aprender a sobrellevar el diagndstico y tratamiento de su enfermedad. Es una disciplina
que ha comenzado a desarrollarse hace alrededor de 25 afios en otros paises, como
consecuencia del aumento de la sobrevida en pacientes con enfermedades cronicas,

por el avance de la ciencia y la tecnologia.

Como consecuencia de esta mayor expectativa de vida, los pacientes tienen que
aprender a convivir con su enfermedad y el personal de salud debe ayudarlos y

ensefarles, como sobrellevarla de la mejor manera posible.

En 1948 la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) definié a la salud como el
completo estado de bienestar fisico, mental y social, y no sélo la ausencia de
enfermedad, con lo cual el término evoluciond, desde una definicion conceptual, hasta
métodos objetivos, los cuales, mediante cuestionarios se generan escalas e indices que
permiten medir las dimensiones que conforman el estado de salud. Actualmente, la
salud de una persona se evaltia mas alla de su capacidad fisica y se toman en cuenta su

contexto social. (22)

Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones con una carga variable de
subjetividad, se requiere de métodos de evaluacion los cuales deberan ser objetivos,
validos, reproducibles y confiables. EI mejor conocimiento de las evaluaciones para

medir calidad de vida permitira incorporar estos instrumentos en la evaluacion integral
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de los pacientes, la practica médica tiene como meta preservar la calidad de vida a
través de la prevencion y el tratamiento de las enfermedades. En este sentido, las
personas con enfermedad croénica requieren evaluaciones con relacién a la mejoria o al
deterioro de su estado funcional y de su calidad de vida. Una aproximacion valida para
su medicién se basa en el uso de cuestionarios, los cuales ayudan a cuantificar en

forma efectiva problemas de salud. (17)

El LES es una enfermedad autoinmune multisistémica asociada con una elevada
morbi-mortalidad, los avances en el manejo farmacolégico ha mejorado la
supervivencia, pero se debe dar mas énfasis en la calidad de vida de estos pacientes,
por este motivo es importante conocer, identificar, intervenir y modificar los factores
asociados con la misma como la edad, duracion de la enfermedad, educacion,

actividad de la enfermedad, eficacia del tratamiento y soporte social. (10)

Durante la pasada década, la mayoria de los estudios han estado enfocados a la
evaluacion del tratamiento farmacoldgico en pacientes con enfermedades reumaticas
cronicas, actualmente se da mayor importancia a la calidad de vida como un factor
importante cuando evaluamos, planificamos el tratamiento y las estrategias de manejo
(17)

En 1996 se valido el cuestionario Coop-DARTMOUTH para evaluar el estado
funcional biopsicosocial en escolares y adolescentes con enfermedad cronica,
encontraron que la calidad de vida se puede medir con pardmetros similares a los
utilizados en adultos, el cuestionario Coop Dartmouth cuya versién en escolares y
adolescentes evalia 8 dimensiones: salud fisica, salud mental, funcionalidad en las
actividades sociales, funcionalidad de las actividades de rol o papel, la percepcién
general del sentirse bien, dolor, imagen corporal y satisfaccién con la atencién a la
salud, mediante 13 preguntas que tiene un puntuacion de 1 a 5, obteniéndose asi una
calidad de vida como muy buena con puntaje entre 13 — 23, buena un puntaje de 24-35,

regular con un puntaje de 36-47, mala con un puntaje de 48-59, muy mala con un
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puntaje de 60 -65 , es conveniente que el paciente sea quién evalué su propia calidad de

vida, recomendandose auto-cuestionarios (19 -20).

Se encontro resultados similares en estudios realizados en 1996 por Lopez, Valois y
colaboradores en escolares y adolescentes con enfermedad cronica, en 1996 otro
estudio de Velarde-Jurado y colaboradores, 1999 Toledo BME, Lozano N vy
colaboradores reportaron una buena a muy buena calidad de vida en pacientes

pediatricos con enfermedades cronicas. (20 -21)

Otros dos estudios reportados en la literatura, uno realizado en Brasil por Kuczynski
E, Silva y colaboradores en el 2003, en escolares y adolescentes con enfermedad
cronica y otro de Flores T, Carmona P en el 2006 también en escolares y
adolescentes con enfermedades crdnicas encontraron una regular calidad de vida en

pacientes con 1 afio de evolucién de la enfermedad. (21)

Un trabajo realizado por S. Khanna y cols en el 2004 en pacientes con LES
demostraron que la actividad de la enfermedad influia en la calidad de vida mas que

su entorno social y medio ambiente y por tanto una relacién directa entre ambas. (24)
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA;

Se tiene conocimiento que el padecer una enfermedad reumatoldgica cronica con
frecuentes brotes de actividad afecta en gran medida la calidad de vida del paciente y su

familia independientemente de la edad, sexo y medio socioecondémico.

PREGUNTA DE INVESTIGACION:

¢Existe relacién entre la actividad de la enfermedad y la calidad de vida en pacientes

pediatricos con lupus eritematoso sistémico?
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JUSTIFICACION:

La mayoria de los reportes de la literatura en pacientes con LES relacionados con la
actividad de la enfermedad vy calidad de vida fueron realizados en adultos pero son

escasos en nifios y adolescentes.

En México no existe un trabajo de investigacion sobre la relacion entre la actividad de la
enfermedad y la calidad de vida en pacientes pediatricos con lupus eritematoso sistémico,
siendo importante la evaluacion de los parametros de calidad de vida para dar mayor
atencién a estos aspectos y mejorar el manejo integral con mayor participacion del

paciente y una mejor respuesta al tratamiento

Motivo por el cual se realiza este trabajo mediante la aplicacion de el indice de
actividad

SLEDAI — Méx asi como el cuestionario Coop — DARTMOUTH en pacientes
pediatricos con LES en el hospital infantil de México Federico Gomez, que nos permitan
observar el indicador de calidad de vida como parte integral de la calidad de atencion

médica.
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OBJETIVO PRIMARIO;

Identificar la relacion del indice de actividad de la enfermedad y calidad de vida de

pacientes pediatricos con lupus eritematoso sistémico.

OBJETIVOS SECUNDARIOS:

1.- Determinar el indice de actividad de la enfermedad en el momento del control del
paciente.

2.- Valorar la percepcién de la calidad de vida de los pacientes con lupus.

3.- ldentificar las dimensiones mas afectadas de percepcion de calidad de vida en

pacientes con  lupus.
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MATERIAL Y METODOS
A.- Diseflo del estudio

Estudio descriptivo y transversal

B.- Poblacion elegible:

Pacientes pediatricos con diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico

C.-Poblacidn objetivo (muestra):

Los pacientes con diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico que acuden a la consu
de reumatologia pediatrica del Hospital Infantil de México “Federico Gomez”
D.- Periodo de estudio:

Del 1° de septiembre 2006 al 31 Mayo 2007.

E.-Sitio: Clinica de enfermedades por dafio inmunoldgico del Hospital Infantil de Méxi

Federico Gomez, siendo un hospital tercer nivel de atencion médica, ensefianza
investigacion

F.- Criterios de selecciéon

Criterios de inclusién de los pacientes
] Edad 6 a 18 afios.

" Cualquier género: Femenino y masculino

" Que sepan leer y escribir

Ita

co

e

" Diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico de acuerdo con los criterios de la ACR

gue acudana la Clinica de Enfermedades por Dafio Inmunoldgico (CEDI)
" Pacientes que firmen la carta de consentimiento informado

Criterios de exclusion

" Pacientes con dos diagnosticos reumatoldgicos diferentes.

Criterios de eliminacién:

" Pacientes que no quieran participar en el estudio.

G.- Tamafio _de variables: Correspondera a todos los pacientes que acudan a la

consulta externa de la Clinica de enfermedades por dafio inmunoldgico con el
diagnostico de lupus eritematoso sistémico que cumplan con los criterios de inclusion

en el periodo de 1ro de septiembre del 2006 al 31 de mayo del 2007.
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DEFINICION OPERACIONAL DE LAS VARIABLES:

VARIABLE CUALITATIVA DISCRETA:

EDAD: al momento de realizar de la aplicacion del cuestionario en afios.

VARIABLE CUALITATIVA NOMINAL:
GENERO: Masculino o femenino

CALIDAD DE VIDA: Concepto multidimensional que incluya evaluacion de salud

fisica, salud mental, funcionalidad en la actividades sociales, funcionalidad en las
actividades de rol o papel percepcion general de sentirse bien, dolor, imagen corporal y
satisfaccion con la atencion de la salud, mediante la aplicacién de 13 preguntas dirigidas
y contestadas exclusivamente por el paciente con LES, cada pregunta con valor de 1-5
dependiendo del puntaje obtenido se categorizar la percepcion de la calidad de vida en:

12-23 muy buena

24-35 buena

36-47 regular

48-59 mala

60-65 muy mala

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

DIMENSIONES: Ver anexo Il (Corresponde al cuestionario de calidad de vida en su

estructura de preguntas y respuestas en pacientes con LES)
VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL
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ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD: Se utilizara como instrumento para determinar la

actividad de la enfermedad en el momento previo a la utilizacion del cuestionario de

calidad de vida, sera el cuestionario SLEDAI - MEX. (indice de actividad del Lupus

Eritematoso Sistémico Generalizado) tomando como parametros:

8 = Trastorno neuroldgico:

Psicosis, Incapacidad para realizar una actividad normal por alteraciones graves de la
percepcion de la realidad. Incluye, alucinaciones, incoherencias, asociaciones
marcadamente dispersas, deficiencia del contenido del pensamiento, pensamiento muy

ilégico, conducta grotesca, desorganizada o catatdnica.

6 = Trastorno renal:

Cilindros heméticos granulosos o eritrociticos, hematuria > 5 eritrocitos por campo.
Proteinuria de inicio reciente > 0.5g/L en cualquier muestra. Incremento de creatinina
(>5mg/100ml).

4 = Vasculitis:
Inflamacidn de vasos sanguineos que se ve comprometida su funcion con el desarrollo de
isquemia y necrosis. Se puede manifestar por manifestaciones cutaneas (edema, parpura,

petequias, equimaosis, eritema, necrosis y ulceras).

3 = Hemdlisis o trombocitopenia:

Destruccion prematura de globulos rojos, en el laboratorio se evidencia una anemia
hemolitica por elevacion de bilirrubina indirecta, HDL elevados, Test de Coobms

positivo, Glébulos rojos y hemoglobina baja, reticulocitos elevados.

3 = Miosistis:

Inflamacién de un masculo, generalmente de contraccion voluntaria.
2 = Artritis:

No erosiva en dos 0 més articulaciones periféricas caracterizadas por dolor a la presion,

hinchazén o derrame articular
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2 = Afeccién mucocutdnea:

Eritema malar: Fijo, plano o elevado, sobre las eminencias malares con tendencia a
respetar los pliegues naso-genianos.

Fotosensibilizad: Erupcién cutanea a consecuencia de una reaccion poco comun a la luz
solar por historia clinica o examen fisico.

Ulceras orales: Ulceraciones oral o nasofaringea, habitualmente indolora, observada al
examen fisico. Lupus discoide: Placas eritematosas elevadas con descamacion
queratosica adherente y taponamiento folicular en las lesiones mas antiguas puede ocurrir

cicatrizacion atréfica.

2 = Serositis:
Pleuritis: Historia convincente de dolor pleuritico o frote pleural auscultado por el
médico o evidencia de derrame pleural. Pericarditis: Documentada con ECG, frote

pericardico o evidencia de derrame pericardicos
1 = Fiebre o fatiga:
Fiebre: Elevacion de la temperatura por encima de los valores normales.

Fatiga: Falta de energia y motivacién

1 = Leuco-linfopenia:

Leucopenia; menos de 4000 leucocitos/mm (total), en dos o mas ocasiones.

Linfopenia: Menos de 1500 linfocitos/mm en dos 0 mas ocasiones

Obteniendo como valor total 32 puntos, se considera actividad de la enfermad con 4 o

mas puntaje obtenido.
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METODO:

Se realiz6 un cuestionario a todo paciente pediatrico con diagnostico de Lupus
Eritematoso Sistémico que acudieron a la consulta externa de Reumatologia del
Hospital Infantil de México, Federico Gdmez durante el periodo del 1 de septiembre
de 2006 al 31 de mayo de 2007 basado en el Coop-DARTMOUTH para valorar
calidad de vida y una valoracion de actividad de la enfermedad empleando
conjuntamente el indice de SLEDAI-MEX., posterior a lo cual se identificé si existe

relacion entre ambos.

FACTIBILIDAD

En el Hospital Infantil de México Federico Gomez es un hospital de referencia, cuenta
con gran nimero de con diagndstico de lupus eritematoso sistémico por lo tanto es
factible en numero de muestra.

Cuenta con servicio de reumatologia pediatrica para la evaluacion y control de los
pacientes con lupus eritematoso sistémico, también contamos con el apoyo del
departamento de bioestadistica e informatica para el banco de informacion.

Las encuestas se realizaron en la clinica de enfermedades por dafio inmunoldgico, el de
calidad de vida por el paciente y el SLEDAI-Méx por el residente encargado de la

tesis.
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ANALISIS ESTADISTICO:

Utilizamos el programa SPSS 15.0 realizando andlisis descriptivo con porcentajes y
frecuencias para sexo, indice de actividad, dimensiones de percepcion de calidad de
vida, edad, asi como comparacion de calidad de vida entre sexo masculino y femenino.
Las variables demogréficas y clinicas se emplearan estadistica descriptiva con tablas
de frecuencia para variables nominales.

Se realizara frecuencias simples y proporciones de las variables estudiadas.
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RESULTADOS:

En nuestro estudio aplicamos un total de 77 encuestas a pacientes pediatricos que
acudieron a la clinica de enfermedades por dafio inmunolégico del Hospital Infantil de
México Federico Gomez con el diagndstico de lupus eritematoso sistémico, en el
periodo comprendido entre el 1° de septiembre del 2006 al 31 de mayo del 2007 y que
cumplian con los criterios anteriormente postulados encontrandose los siguientes datos:
en cuanto a la distribucién por sexo la frecuencia correspondié a 70 pacientes
femeninos (90.1%) y 7 pacientes masculinos (9.1%), con una relacion de 10:1 (Gréfica
1)

GRAFICA I: Distribucion por sexo de pacientes encuestados con LES en el

Hospital Infantil Federico Gémez

n=77
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FEMENINO(90.1%) MASCULINO(9.1%)

n = Poblacion total de pacientes
* = Total de pacientes de acuerdo al sexo

% = porcentaje de pacientes de acuerdo al sexo
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Tabla 1 Distribucion por grupo de edad en el Lupus eritematoso sistémico

(n 77)
Grupo de edad Frecuencia (%)
7 a9 afos 5 (6.5)
10 a 12 afios 10 (12.9)
13 a 14 afios 38 (49.3)
16 a 18 afios 24 (31.1)

n = Poblacion total de pacientes encuestados

% = porcentaje de pacientes de acuerdo edad de presentacion de LES

Los pacientes que participaron en este trabajo, reportaron una edad de presentacion que

variaba desde 7 afios hasta una maxima de 18 afios, con un mayor namero entre los 13

a 14 afios, observandose en un total de 38 pacientes (49.3%) con una media de 14 afios.

De los cuales correspondieron a 70 femeninos con una edad promedio de 14 afios (7 a

18 afios) y 7 masculinos con una edad promedio de 13 afios (rango 8 a 18 afios).

(TABLAL)
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Grafica 2: Puntaje obtenido en el SLEDAI- Méx., datos de frecuenciay

porcentaje en pacientes con lupus eritematoso sistémico

Oo0-2
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*

N° de pacientes

62.3% 11.7% 15.6% 3.9% 6.5%

Porcentajes

% = Porcentajes de pacientes que obtuvieron puntaje obtenido en el SLEDAI- Méx.
* = Puntaje obtenido en el SLEDAI — Méx.

Al realizarse el indice de SLEDAI- Méx como indicador de actividad de la
enfermedad a todos los pacientes con lupus eritematoso sistémico, obtuvimos un
puntaje entre 0 a 2 en 48 pacientes con un porcentaje de (62.3%), de 3 a 5en 9
pacientes (11.7%), de 6 a 8 en 12 pacientes (15.6%), de 9a 11 en 3 (3.9%) y de 12 a
14 en 5 (6.5%). Tomando como un puntaje mayor o igual a 4 puntos se considera
como actividad de la enfermedad, el puntaje maximo obtenido fue de 14 puntos.
(GRAFICA 2)
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GRAFICA 3 Distribucion de datos de actividad de la enfermedad en
pacientes con lupus eritematoso sistémico
n =77

Actividad de la enfermedad (>4) Sin actividad de la enfermedad (<4)

% = Porcentaje de pacientes valorados por el SLEDAI-Méx.

En cuanto a la medicion de actividad por medio del SLEDAI-Méx, se le realizo a
todos los pacientes del estudio obteniéndose que 50 (64.9%) de estos su puntaje fue
menor a 4 por lo que no tenian actividad de la enfermedad en el momento del estudio y
de 27 (35%) con un puntaje mayor a 4 con datos de actividad de la enfermedad.
(GRAFICA 3)
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GRAFICA 4: Criterios utilizados en el SLEDAI- Méx. Para valorar actividad de

la enfermedad en pacientes con lupus eritematoso sistémico

n=797

Afeccion mucocutanea

Vasculitis

Leuco - Linfopenia

Afeccion renal

Hemdlisis o
trombocitopenia

Aurtritis

Trastornos neurolégicos

Fiebre o fatiga

Serositis

Miositis

N° de pacientes
n = Poblacién total del estudio
* = NUmero de pacientes que cumplen con criterios del SLEDAI- Méx.

e = Criterios contemplados en el SLEDAI-Méx.

Una vez aplicado el SLEDAI-Méx. en los pacientes de estudio con lupus eritematoso
sistémico, se observo que los datos con mayor presentacion fueron: Afeccion
mucocutanea en 49 pacientes (63.6%), leuco-linfopenia en 12(15.6%), Vasculitis en
18(23.4%), afeccién renal en 8 (10.4%), hemdlisis o trombocitopenia en 5 (6.5%),
trastornos neuroldgicos y artritis en 3(3.9%), miositis, serositis y fiebre o fatiga en
1(1.3%). Con los resultados obtenidos podemos mencionar que una de las
manifestaciones mas afectadas fueron la afeccion mucutanea seguida de vasculitis y
leuco-linfopenia, la afeccidn renal se encontré en mayor proporcion en relacién con el

trastorno neurolégico y la anemia hemolitica.(GRAFICA 4)

28



GRAFICA 5: Distribucion de dimensiones afectadas en la calidad de vida
(Dimensiones Coop- DARTMOUTH)

n=77

e  Percepcién de
23% sentirse bien

e  Salud Mental

e Funcionalidad en la
actividad de Rol.

e Funcionalidad de las
actividades sociales.

e Dolor

e Salud Fisica

e  Imagen corporal

) e Satisfaccion con la
Porcentaje (%) atencion de salud

n = Poblacion total de estudio

% = Dimensiones afectadas de calidad de vida

Para la medicion de la calidad de vida se valoraron las dimisiones del Coop-
DARTMOUTH, donde se pudo identificar que la dimensién mas afectada fue la
percepcion general de sentirse bien 23%, seguida de la salud mental 17.9%,
funcionalidad en las actividades de papel o rol 14.1%, la menos afectada fue
satisfaccion con la atencion de salud 5.3%. (GRAFICA 4)
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TABLA 2: Distribucidon de acuerdo a la calidad de vida de los pacientes

encuestados en el Hospital Infantil Federico Gomez

n =77
Calidad de Frecuencia Porcentaje (%)
vida
BUENA 45 58.4
MUY BUENA 21 27.3
REGULAR 11 14.3
Total 77 100.0

n = Poblacion total de pacientes encuestados

% = Porcentaje de pacientes de acuerdo a la calidad de vida

Mediante la aplicacion de la encuesta andloga visual de Coop- DARTMOTH
obtuvimos que la percepcion de la calidad de vida correspondié con mayor frecuencia
a una muy buena en 21 (27.3%) pacientes, buena calidad de vida en 45 (58.4%),
regular 11 (14.3%), haciendo notar que ninguno de los encuestados percibié mala o
muy mala calidad de vida. Por los resultados obtenidos podemos mencionar que la
calidad de vida dentro de nuestra poblacion pediatrica con enfermedad reumatoldgica

fue de muy buena seguida buenay regular. (TABLA 2)

Al utilizar la prueba de Spearmans siendo una prueba no paramétrica que mide la
asociacién de dos variables discretas. Se ha encontrado una correlacion significativa
entre los resultados del SLEDAI — Méx y el Coop — DARTMOUTH con una
p<0.001, demostrando que si hay una relacion entre la actividad de la enfermedad y la
percepcion de calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico.
(TABLA2)
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DISCUSION

El desarrollo de la investigacion asi como de la tecnologia que apoya en el diagnostico
y manejo de las enfermedades en todos los grupos de edad y principalmente en el
pediatrico ha favorecido el que se diagnostiquen con mayor precisién diferentes
enfermedades cronicas y sobre todo las llamadas autoinmunes como el lupus
eritematoso sistémico por este motivo a crecido la inquietud de valorar la calidad de
vida tomando en cuenta la percepcidon que tiene el paciente y su familia de la
enfermedad , su evolucién y las limitaciones que van asociadas , esto se ha visto
reflejado en el nimero de pacientes que son atendidos por este padecimiento en la
Clinica de enfermedades por dafio inmunoldgico del Hospital infantil de México
Federico Gomez , donde se atienden el grupo de escolares y adolescentes con este tipo
de padecimientos, tomando en cuenta su capacidad cognoscitiva de evaluar su propia
percepcion de calidad de vida, no asi sus

padres 0 médicos tratantes.

En los resultados de nuestro estudio observamos, muy buena calidad de vida en un
27.3%, buena en un 58.4% y regular en un 14.3% siendo en forma global la
dimensiones mas afectadas: la percepcion general de sentirse bien, seguida de la salud
mental, funcionalidad en las actividades de rol o papel, funcionalidad en las
actividades sociales, dolor, salud fisica, imagen corporal y la satisfaccion con la
atencién de salud. Lo anterior comparado con lo encontrado en los trabajos publicados
en 1996 por Lopez, Valois y colaboradores en escolares y adolescentes con
enfermedad crénica y en el reporte en 1996 de Velarde-Jurado y colaboradores asi
como en 1999 Toledo BME, Lozano N y colaboradores reportaron una buena a muy
buena calidad de vida en pacientes pediatricos con enfermedades crdnicas, sin embargo

las patologias eran no similares a nuestro grupo de estudio. (20 -21)

Otros dos estudios reportados en la literatura, uno realizado en Brasil por Kuczynski
E, Silva y colaboradores en el 2003, en escolares y adolescentes con enfermedad
cronica 'y otro de Flores T, Carmona P en el 2006 también en escolares y
adolescentes con enfermedades cronicas, documentaron hallazgos similares a las

encontrados en nuestro estudio observandose en ellos una regular calidad de vida en
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pacientes con 1 afio de evolucién de la enfermedad, lo cual en un momento dado
podria hacer diferencias debido al tipo de enfermedad presentada y tiempo de la

misma. (21)

Un trabajo realizado por S. Khanna y cols en el 2004 en pacientes con LES
demostraron que la actividad de la enfermedad influia en la calidad de vida mas que su
entorno social y medio ambiente y por tanto una relacion directa entre ambas. (24) En
nuestro estudio los resultados con SLEDAI — Méx y el Coop — DARTMOUTH
demostraron una correlacion significativa con una p<0.001, que son similares a las
reportadas en la bibliografia internacional, por este motivo consideramos de suma
importancia en los pacientes con LES tomar en cuenta la actividad de la enfermedad,
tiempo de evolucion y dafio a los organos blanco y las dimensiones afectadas de la
calidad de vida considerando que estas ultimas pueden ser modificables sin pensamos

oportunamente en ellas.

Por otra parte, llama la atencion que en nuestro estudio se observo que la satisfaccion
general de la atencién de la salud fue una dimension que no se vio afectada, lo que
refleja que el paciente pediatrico se siente bien con nuestra atencion médica, parametro
gue en ninguno de los trabajos en relacion a este tema se encuentra contemplado, lo
gue nos podria reflejar que este punto es un buen indicados dentro de la calidad de vida
del paciente pediatrico con LES dentro de la evolucién de su enfermedad y que

debemos tomar en cuenta en estudios futuros.
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CONCLUSIONES:;

" En el paciente con lupus eritematoso sistémico existe relacion entre la actividad de
la enfermedad y su calidad de vida que se puede ser evaluada mediante la aplicacion

de una escala anéloga visual.

" La percepcion de las dimensiones de la escala visual Coop — DARTMOUTH se

relaciona en forma positiva con la valoracién objetiva del SLEDAI - Méx.

" Las dimensiones mas afectadas en la calidad de vida fueron la percepcion del sentirse
bien, la menos afectada fue la atencion a la salud, asumiendo con ello una satisfaccion
en la atencién a la salud brindada en nuestro servicio a los pacientes con lupus

eritematoso sistémico.

=  Considerando que las dimisiones de calidad de vida son modificables y deben ser

valoradas oportunamente para ofrecer un manejo multidisciplinario del paciente.

" Es necesario la realizacion de otros estudios similares que nos amplien el panorama

acerca de este tema con la finalidad de brindar al paciente una mejor atencion.
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ANEXO I:

ANEXO |

CRITERIOS REVISADOS PARA LA CLASIFICACION DEL LUPUS

ERITEMATOSO GENERALIZADO

CRITERIO

DEFINICION

1.- Eritema malar

2.- Lupus discoide

3.- Fotosensibilidad
4 .- Ulceras orales

5.- Artritis

6.- Serositis

7 .- Trastornos renales

8.- Afeccion neurologica

9.- Dafio hematoldgico

10.- Alt. Inmunolégica

11.- Ac's antinucleares

Eritema fijo, plano o elevado, sobre las eminencias
malares con tendencia a respetar los pliegues naso-genianos.

Placas eritematosas elevadas con descamacidon queratésica
adherente y taponamiento folicular; en las lesiones mas antiguas
puede ocurrir cicatrizacion atréfica.

Erupcion cutanea a consecuencia de una reaccion poco comun
a la luz solar, por historia clinica o examen fisico.

Ulceracion oral o nasofaringea, habitualmente indolora,
obhservadas en el examen fisico.

Artritis no erosiva en dos o mas articulaciones periféricas
caracterizadas por dolor a la presion, hinchazon o derrame
articular.

Pleuritis: historia convincente de dolor pleuritico o frote pleural
auscultado por el médico o evidencia de derrame pleural.

Pericarditis: documentada con ECG, frote pericardico o
evidencia de derrame pericardico.

Proteinuria persistente mayor de 0.5 g/dia o mayor de 3(+) si no
se cuantifica.

Cilindros  celulares de erifrocitos, hemoglobina,
granulares, tubulares o mixtos.
Convulsiones: en ausencia de medicamentos lesivos o
alteraciones mefabdlicas conocidas.
Psicosis: en ausencia de medicamentos lesivos o alteraciones
metabdlicas conocidas.
Anemia hemolitica: con reticulocitosis.

Leucapenia: menos de 4000 leucocitos/mm (total), en
dos o mas ocasiones.

Linfopenia: menos de 1500 linfocitos/mm en dos o mas
ocasiones.

Trombocitopenia: menos de 100,000/mm en ausencia de
medicamentos lesivos.
Células de LE positivas.

Anti-ADN: anticuerpos anti-AND nativo a titulo anormal.

Anti-Sm: presencia de anticuerpos contra el antigeno
nuclear Sm.
Prughas serolégicas para sifilis falsas positivas y confirmadas
mediante prueba de inmovilizacién de treponema.
Titulo  anormal de  anticuerpos  antinucleares  por
inmunofiuorescencia o una prueba equivalente.
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ANEXO II

ANEXO I

INDICE DE ACTIVIDAD DEL LUPUS ERITEMATOSO GENERALIZADO

VERSION MEXICANA

PUNTAJE DE MEX-SLEDAI DESCRIPCION

Trastornos Neurologicos Psicosis. Incapacidad para realizar
una actividad normal por alteraciones graves de la percepcidn
de la realidad. Incluye: alucinaciones, incoherencia,
asoclaciones marcadamente dispersas, deficiencia del
contenido del pensamiento, pensamiento muy ilégico, conducta
grotesca, desorganizada o catatdnica. Excluir uremia o causas
farmacologicas. Accidente cerebrovascular. Aparicidén reciente.
Excluir aterosclerosis. Convulsiones. Inicio reciente. Excluir
causas metabolicas, infecciosas o farmacolégicas. Sindrome
organico cerebral. Afeccion de la funcidn mental con alteracion
de la orientacion, memoria u otras funciones intelectuales, de
inicio rapido y datos clinicos fluctuantes.

6 Renal Cilindros hematicos granulosos o eritrociticos.
Hematuria >5 eritrocitos por campo. Excluir otras causas.
Proteinuria. Inicio reciente> 0.5g/L en cualquier muestra.
Incremento de creatinina (>5mg/100mL)

4 Vasculitis

3 Hemdlisis o trombocitopenia

3 Miositis

2 Artritis

2 Afeccién mucocutanea

2 Serositis

1 Fiebre o fatiga

1 Leuco-linfopenia

32 Total




CUESTIONARIO

COOP DARTMOUTH
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ANEXO III

SATISFACCION CON LA ATENCION A LA SALUD

DURANTE ESTA HOSPITALIZACION
S Como te sentiste con la atencion que recibiste en este hospital?
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SALUD FiSICA

| DURANTE EL ULTIMO MES
Cual de las siguientes actividades has podido realizar por lo
menos durante 10 minutos ?
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SALUD MENTAL

DURANTE EL ULTIMO MES
Con qué frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre
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NUNCA

(8

A

{
0

POCAS VECES

%

ALGUNAS VECES

©
o]

!

LA MAYOR PARTE DEL
TIEMPO

L
l@
>

TODO EL TIEMPO

/)
;




FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES SOCIALES

DURANTE EL ULTIMO MES
Con queé frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para
cuidarte cuando necesitas ayuda
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FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES DE ROL O PAPEL

DURANTE EL ULTIMO MES
2Tu forma de ser o actuar te ha causado problemas con otras
personas?

7

S

oD

POCAS VECES

CASI NUNCA —

1

LA MAYOR PARTE DEL TIEMPO

T
20
ALGUNAS VECES ’».A
TODO EL TIEMPO J

=

40



FUNCIONALIDAD EN LAS ACTIVIDADES DE ROL O PAPEL

DURANTE EL ULTIMO MES
¢, Con qué frecuencia vas a la escuela?
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PERCEPCION GENERAL DE SENTIRSE BIEN
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IMAGEN CORPORAL

DURANTE EL ULTIMO MES....
Como te has sentido con tu apariencia fisica?

MUY SATISFECHO (A)

SATISFECHO (A)

SATISFECHO (A)

POCO SATISFECHO (A)

REGULARMENTE

INSATISFECHO (A)

SATISFACCION CON LA ATENCION A LA SALUD

iComo te sentias cuando llegaste al hospital?
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PERCEPCION GENERAL DE SENTIRSE BIEN

LQUE TAN CANSADO (A) TE SIENTES HOY?
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ANEXO IV

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL
Salud Fisica: Dimension de calidad de vida la cual se evalua mediante la
¢Cudl de las siguientes actividades has podido realizar en tu vida cotidiana? Con valorde 1a5.
1.- Relacionarte con tu grupo de amigos
2.- poder explicarles el padecimiento que presentas
3.- Las actividades que puede o no puedes realizar
4.- Cudl es la limitante para no abandonar el tratamiento
5.- Tienes conocimiento de tu patologia

Mediante una escala analoga visual

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL
Salud mental: Dimensidn de calidad de vida la cual se evalla mediante 2 preguntas:

¢Con qué frecuencia has platicado con alguien de tu familia sobre lo que tienes? Con valordela 5

1.- Todo el tiempo
2.- La mayor parte del tiempo
3.- Algunas veces
4.- Muy pocas veces
5.- Casi nunca
¢Con gue frecuencia te has sentido triste o desanimado (a)? Con valorde 1a5
1.- Nunca
2.- Pocas veces
3.- Algunas veces
4.- La mayor parte del tiempo.
5.- Todo el tiempo

Mediante una escala analoga visual
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VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Funcionalidad en las actividades sociales: Dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante

2 preguntas:
¢Como son las relaciones con tus amigos (as)? Con valorde 1a5
1.- Muy buenas
2.- Buenas
3.- Regulares
4.- Malas
5.- Muy malas
¢Con qué frecuencia ha estado alguien de tu familia contigo para cuidarte cuando necesitas ayuda? Con
valordelab
1.-Todo el tiempo
2.- La mayor parte del tiempo
3.- Algunas veces
4.- Pocas veces
5.- Casi nunca

Mediante una escala analoga visual

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Funcionalidad en las actividades del rol o papel: Dimensién de calidad de vida la cual se evalGa

mediante 2 preguntas:
¢ Tu forma de ser o de actuar te ha causado problemas con otras personas? valorde1a5
1.- Casi nunca
2.- Pocas veces
3.- Algunas veces
4.- La mayor parte de las veces
5.- Todo el tiempo
¢Con qué frecuencia vas a la escuela? Con valorde 1 a 5
1.- Casi nunca
2.- Pocas veces
3.- Algunas veces
4.- La mayor parte de tiempo

5.- Todo el tiempo
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Mediante una escala analoga visual

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Percepcién general del sentirse bien: Dimension de calidad de vida la cual se evalla mediante 3

preguntas:

¢Cbémo la has pasado? ;Cémo te sientes hoy? ¢Qué tan cansado (a) te sientes hoy? Con valor del a 5
1.- Muy bien

2.- Bien

3.- Regular

4.- Mal

5.- Muy mal

Mediante una escala analoga visual

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Dolor: Dimensién de calidad de vida la cual se evalGa mediante la pregunta:
¢ Cuanto dolor tienes hoy? Con valorde 1a5

1.- Ninguno

2.- Dolor muy leve

3.- Dolor leve

4.- Dolor moderado

5.- Dolor severo

Mediante una escala analoga visual

VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Imagen corporal: Dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante la pregunta:

¢Como te has sentido con tu apariencia fisica? Con valorde 1 a 5
1.- Muy satisfecho (a)

2.- Satisfecho (a)

3.- Regularmente satisfecho (a)

4.- Poco satisfecho (a)

5.- Insatisfecho (a)

Mediante una escala analoga visual
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VARIABLE CUANTITATIVA ORDINAL

Satisfaccién con la atencidn a la salud: Dimension de calidad de vida la cual se evalia mediante la

pregunta:

¢Coémo te sentiste con la atencion que recibiste en este hospital? Con valorde 1a 5
1.- Muy bien

2.- Bien

3.- Regular

4.- Mal

5.- Muy mal

Mediante una escala analoga visual
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