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ABREVIATURAS

LES: Lupus eritematoso sistémico

ANA: Anticuerpos antinucleares.

HAQ: Health Assesment Questionnaire

MEX SLEDAI: indice mexicano de actividad de la enfermedad del lupus eritematoso
sistémico.

SLICC: Systemic Lupus International Collaboration Clinics
GLADEL: Latin American Group for the Study of Lupus

EQ-5D: EuroQol-5D

LUMINA: Lupus in Minorities: Nature vs Nurture

HCQ: Hidroxicloroquina

GC: Glucocorticoides

MMF: Micofenolato Mofetil

AZA: Azatioprina

CFM: Ciclofosfamida

RELESSER: Spanish Rheumatology Society SLE Registry
LUCILE: Systemic Lupus Erythematosus Cost of Care in Europe



CARACTERIZACION DE LAS MANIFESTACIONES CLINICAS, RESPUESTA A
TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN PACIENTES CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO

RESUMEN

ANTECEDENTES: EI Lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad
inflamatoria crénica autoinmune, sistémica, de etiologia multifactorial con afectacion
a diferentes érganos por trastornos inmunolégicos mediados por autoanticuerpos.
La frecuencia del LES se estimé de 241 casos/100.000 adultos. En México es de
0.07% segun el estudio COPCORD realizado en 2010. Los sintomas pueden ser
constitucionales en 90%, mucocutaneos y musculoesquelético en 80%, renal entre
el 40-70%, hematologicos en 50%, neuropsiquiatricos en 40% (19 sindromes), entre
otros. El tratamiento se basa en antiinflamatorios no esteroideos, antimalaricos,
glucocorticoides e inmunosupresores gque controla la actividad lUpica, evitan el dafio
irreversible y minimizan el impacto sobre la calidad de vida y la supervivencia de los
pacientes, disminuyendo el riesgo de infecciones, manteniendo en remision a largo
plazo ya que el 14.5% lo logran a los 3 afos, sin embargo, existe frecuentes
recaidas que requieren modificacion al tratamiento. En cuanto al impacto
economico, el 40% del costo medico directo promedio anual en pacientes con LES
y sus complicaciones se ocupa en el tratamiento y hospitalizacion, por tanto, implica
una carga monetaria dada por morbimortalidad y pérdida de la productividad.
OBJETIVOS: Primarios: 1) Caracterizar las manifestaciones clinicas de los
pacientes con LES, 2) Describir la eficacia del tratamiento durante un afio en
pacientes con LES y 3) Conocer el impacto econdmico de la enfermedad sobre la
calidad de vida del paciente y capacidad funcional.

Objetivos secundarios: 1) Identificar las manifestaciones clinicas mas frecuentes y
de mayor impacto en pacientes con LES, 2) Conocer el porcentaje de pacientes con
remision, respuesta parcial, falla y recaidas con tratamiento convencional y factores

de riesgo, 3) Determinar niveles de actividad y dafio con indices clinimétricos, 4)
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Medir el nivel de adherencia con LES y su efecto en la enfermedad, 5) Medir el
impacto de la enfermedad en la calidad de vida, limitacion funcional y frecuencia de
depresion en pacientes con LES y 6) Describir costos directos, indirectos, totales y
gastos catastroficos.

METODOLOGIA: Estudio observacional ambispectivo. Se revisaron expedientes y
se recabaron datos sociodemograficos, clinimétricos de actividad y dafio (BILAG —
MEX SLEDAI — SLICC) de la consulta basal, de los 6 y 12 meses de seguimiento,
datos del tratamiento, remisién, respuesta, falla o recaida.

Se aplicaron a una muestra aleatoria cuestionarios de calidad de vida (EQS5D),
limitacion funcional (HAQD:i), adherencia al tratamiento (TAQRDIS), de depresién
(Inventario de BDI), socioeconémicos (AMAI y Cuestionario especifico), vy
productividad laboral (WPAI) en pacientes con LES del servicio de reumatologia.

Todos los pacientes llenaron previamente un formato de consentimiento informado.

RESULTADOS:

La prevalencia de LES fue de 23.26% del total de consultas en reumatologia. De
101 pacientes el género fue femenino fue 90.1%, edad media 40.4+11.9,
escolaridad 10.83+3.16, casado en 56.4%, nivel socio econémico medio bajo en
99%, tareas domésticas en 60.4%, trabajo remunerado 27.7%, habitos: tabaquismo
9.9%, Hipertension Arterial 15.15%. Los criterios de clasificacion mas frecuentes
renal, lesion cutanea aguda, ANA positivo, leucopenia, sinovitis y biopsia renal.

En la media de BILAG durante la visita basal, 6 y 12 meses fue de 13.52, de
6.35(p=0.000) y 4.63(p=0.000) y la afeccion mas frecuente fue la renal,
hematoldgico, musculoesquelético, mucocutaneo y mayor dafio segun SLICC fue a
nivel renal (p=0.001). El tratamiento mas usado fue los antimalaricos y
glucocorticoides en el 85.9% y 67.6%, seguidos de azatioprina y ciclofosfamida en
32.4% y 28.2%. Se observo adherencia al tratamiento de 85.1% y una buena
relacion médico-paciente y el 62.9% suspende su tratamiento porque no le alcanza
el dinero. La capacidad funcional se afect6 con la actividad de la enfermedad a nivel

musculoesquelético (p=0.027). No se observo diferencias en la calidad de vida con
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la afeccion renal, hematologica, mucocutaneo y musculoesquelética. La depresion
fue de moderada a grave en 26.7%. La productividad laboral fue de 46.7% con
trabajo remunerado, sin embargo, el ausentismo y presentismo se presento en el
24.9% y 50.3% respectivamente. Desde la perspectiva del paciente sujeto a este
sistema de salud y condiciones socioecondémicas, el ingreso mensual fue de
$8988.33+6218.7, menor a los costos directos en salud de $13256.4+19923.4 (més

frecuente la hospitalizacion en 11000£19491.8), que ocurrio en 14 familias.

CONCLUSION:

Las caracteristicas sociodemograficas, clinicas y terapéuticas son similares a los
encontrados en otros estudios comparables en este medio; los componentes con
mayor impacto economico en los pacientes con LES fue el renal, hematologico,
mucocutaneo y musculoesquelético, y estos dos ultimos sobre la presencia de
depresion y discapacidad funcional respectivamente, sin embargo, no se observo
diferencias con la calidad de vida. No se observé ningun factor de riesgo asociado
a episodios de remision y exacerbacion de actividad de la enfermedad, ya que al
ser un estudio retrospectivo no se observo a lo largo del tiempo la falla terapéutica,
pero si proporciones de cambio a mejoria en la mayoria de los pacientes a los 6 y
12 meses ya que hubo buena adherencia a su tratamiento, sin embargo, los que no,
la falta de dinero fue lo que impedia que tomen su medicamento. Se observo una
brecha entre la productividad laboral de las familias remuneradas y el ausentismo y
presentismo, a consecuencia el ingreso familiar fue menor a los costos médicos
directos en alrededor del 50% de las familias. Este es el primer estudio piloto de
impacto econémico en pacientes con LES en Ciudad de México, modelo de
referencia para nuevas hipdtesis con los resultados obtenidos y proyectar en

estudios a mayor escala.

Palabras clave: Lupus eritematoso sistémico, actividad de la enfermedad,
respuesta a tratamiento, calidad de vida, adherencia, factores de riesgo, impacto

econdémico.



“CARACTERIZACION DE LAS MANIFESTACIONES CLINICAS, RESPUESTA A
TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN PACIENTES CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO”

INTRODUCCION
Definicién. - El LES se define como una enfermedad autoinmune, sistémica, con un
patrén de manifestaciones clinicas y fenbmenos autoinmunes heterogéneos entre

los pacientes que incluso cambia con el tiempo (1,2).

Epidemiologia. - En Estados Unidos se ha estimado una incidencia de 23.2 por
100.000 habitantes por afio y una prevalencia de 241 por 100.00 habitantes (3). En
paises de Europa occidental la incidencia oscila entre 2.2 a 4.7 por 100.000
habitantes por afo, siendo la raza negra mas frecuentemente afectada casi 3 veces
mas que la raza blanca (4). En la poblacién mexicana, en un estudio transversal
realizado en 2010 usando metodologia COPCORD (Community Oriented Program
in the Rheumatic Diseases), a 3915 adultos se reporté una prevalencia de LES de
0.07%, siendo el séptimo diagnostico reumatologico mas frecuente (5,6). El
departamento de estadistica del hospital general de México reporté en 2019 un total
de 14.427 consultas, de las cuales el LES es el segundo motivo mas frecuente de

consulta externa con 23.26%% del total de las consultas (7).

Diagnostico. - Actualmente se realiza utilizando los criterios de clasificacion SLICC
2012 (Systemic Lupus International Collaboration Clinics) con una sensibilidad de
94% y especificidad de 92 % (8). El diagnostico se realiza al contar con 4 de 17
criterios, con al menos un criterio clinico y un criterio de laboratorio, o cuando se
encuentra con nefritis lUpica demostrada por biopsia acompafiado de un criterio de

laboratorio (1).

Manifestaciones Clinicas.- a) constitucionales: son la fatiga, fiebre, pérdida de peso,
mialgias en la mayoria de las pacientes, asociados a depresion, alteracion en el
suefo y fibromialgia; b) articular: las manifestaciones se pueden presentar entre el

70 al 90% como artralgias y artritis tipo migratoria poliarticular asimétrica no erosiva;
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c) mucocutaneo: se puede dividir en lesiones especificas (agudo — subagudo —
cronico y tamido), que incluyen, la mas comun el eritema malar, ademas lesiones
discoides en el 25% como alopecia cicatrizal, la fotosensibilidad en el 60 a 100%,
ulceras orales 45% o nasales fenébmeno de raynaud, etc, (9,10) d) cardiovascular:
la pericarditis ocurre en el 25% menos frecuente la endocarditis, coronariopatia,
lupus neonatal, vasculitis, enfermedades tromboembdlicas; f) renal: la nefropatia
lUpica es la manifestacion mas comun en el 38%, pueden presentar proteinuria,
hematuria, insuficiencia renal rapidamente progresiva e hipertension (10) con riesgo
de enfermedad renal crénica de 44.7%; se reporto que, a pesar de un tratamiento
adecuado, y acceso a las terapias mas recientes, los pacientes con nefritis IUpica
tienen una incidencia de enfermedad renal crénica de 10.2% a los 10 afios y de
defuncion de 5.9%, g) Gastrointestinal: en el 40%, pueden trener esofagitis,
enteropatia pierde proteinas, pseudo-obstruccion, hepatitis lUpica, pancreatitis
aguda, isquemia y peritonitis, h) Pulmonar: pleuritis, derrame pleural, neumonitis,
enfermedad intersticial, hipertension pulmonar y excepcionalmente hemorragia
alveolar; i) neuropsiquiatrico: incluyen disfuncion cognitiva, delirium, psicosis,
convulsiones, cefalea, neuropatias, etc; se debe tratar de una manera
individualizada (14,15), se debe evaluar la severidad y descartar otras causas de
alteracion neuroldgica, establecer grado de actividad de la enfermedad, cuando las
manifestaciones son deterioro cognitivo leve, cefalea y alteraciones del estado de
animo puede tratarse de manera conservadora, sintomatica o remiten de manera
espontanea (16), j) hematoldgico: anemia multifactorial, leucopenia en el 50%,

linfopenia, neutropenia, trombocitopenia.

Tratamiento. — Debido a la gran heterogeneidad de manifestaciones clinicas de
LES, y a la necesidad de individualizar el tratamiento, no existe un consenso de que
esquemas se deben utilizar, existen algunas guias, que nos sugieren esquemas de
tratamiento para las diferentes presentaciones de la enfermedad, sin embargo, para
la decision de cada tratamiento se toma en cuenta diferentes factores, como los

recursos del paciente y el pronostico dependiendo de la presentacion de los
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sintomas. El tratamiento tiene como objetivo controlar la actividad lupica clinica,
evitando el dafo irreversible secundario tanto a la propia enfermedad, como a sus
tratamientos, y minimizar el impacto sobre la calidad de vida y la supervivencia de

los pacientes disminuyendo el riesgo de infecciones (18,19).

En lo mucocutaneo el tratamiento de basa segun el tipo de lesiéon y la actividad
inflamatoria de la lesion, se recomienda la foto proteccion estricta y glucocorticoides
tépicos o inhibidores de calcineurina topicos, los antimalaricos, se deben considerar
para pacientes con lesiones diseminadas, con gran actividad inflamatoria elevada y
si fallan los inmunosupresores (11); El objetivo de la terapia con glucocorticoides
y/o inmunosupresores es minimizar el dafio renal temprano y preservar la funcion
renal (12). El Micofenolato y la ciclofosfamida (CYC) se consideran similares en
cuanto a eficacia. Se recomienda que todos los pacientes con LES reciban
hidroxicloroquina, ya que disminuyen las tasas de reactivacion de la enfermedad.
Todos los pacientes con proteinuria mayor a 0.5 mg en 24 horas, deberan recibir
IECAS o con ARA Il (13). En la nefritis lapica dos tercios de los pacientes desarrollan

remision en respuesta a la terapia de induccion.

En afecciones hematologicas se deberia disminuir la dosis de farmacos cuando las
citopenias son moderadas y en severa (<10,000-30,000/mma3), las transfusiones de
deben evitar, la primera linea de tratamiento, son los glucocorticoides, las dosis se
basan en laintensidad de la citopenia y sintomatologia clinica asociada; al combinar
con hidroxicloroquina, se obtiene un efecto aditivo y ahorrador de esteroides en
pacientes con trombocitopenia, y tratamiento a largo plazo como azatioprina,
micofenolato mofetil, ciclosporina A, ciclofosfamida e inmunoglobulina IV. El uso de
plasmaféresis esta indicado para el tratamiento de purpura trombocitopenia
trombotica, microangiopatia trombética sindrome de anticuerpos antifosfolipidos
refractario, aplasia pura de células rojas, sindrome hemo fagocitico, oftalmoldgico:
gueratoconjuntivitis seca, epiescleritis, uveitis (17). Las recomendaciones para el
tratamiento de los pacientes con LES son las siguientes, basadas en las guias de

la sociedad espafiola de reumatologia del 2015:
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Antimaléricos: (NR B): es el tratamiento de base de todos los pacientes con LES, el
tratamiento con antimalaricos se asocia a una reduccion significativa de las dosis
de glucocorticoides (6). Glucocorticoides: la dosis debe ser individualizada a cada
paciente y en brotes graves, se recomienda el tratamiento coadyuvante con pulsos
de metilprednisolona (NR C). Tratamientos inmunosupresores (no biol6gicos): se
recomienda la CYC intravenosa en las manifestaciones no renales graves. (NR B),
el metotrexato en LES no renal con actividad moderada (NR A) y el belimumab en
LES activo que no sea actividad renal o neurolégica (NR A). Se sugiere rituximab
en afectacion renal, neurolégica o hematologica grave que no responda al
tratamiento inmunosupresor (NR B) (3).

Inmunoglobulinas: en trombocitopenia inmune grave con riesgo de sangrado activo,

gue requieran intervencion quirargica con riesgo hemorragico (NR B) (6).

Evaluacion de Actividad. - Los indices mas frecuentemente usados son el Systemic
Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI) y el British Isles Lupus
Assessment Group (BILAG).

Table 3
Medications for the Management of SLE
: Medication Dose Range

NSAIDs, Dosas toward wpper limtt of recommended range usually required
salicylates Ibuproten 400-800 mg 3-4 umes/day; maximum dose: 3.2 g/day

Naproxsn 500~1,000 mp/day in two divided doses: may increase to 1.5 giday of

naproxen base for Bmited time period
Aspirn Initial: 2.4-3.6 gfday in divided dosss; usual maintenance; 3.6-5.4 g/day;
mMOoNitor serum concentrations
Antimalarials  Hydroxychioroguine Initial therapy: 400 Mg once or twice daily, maintenance: 200-400 mg/day
(Plaquend/Sanafi)

Chloroquine 250 mg daily

Quinacrine 100 mp‘day (monotherapy or combination therapy) )
Topical Betamethasone Mild potency for face; mid to high potency for other areas. Apply thin film
coticosteroids  diproplonate 10 affecied areas onca or twica daily. Madmum dose: 45 g/week
Topical SPF 30 minimaum; SPF >30 for highly sansitive patients
sunscreens
Corticosterolds Prednisone, Acute: 1-2 mg/kg/day In 2-3 divided doses,
(PO, V) prednisolone maintenance: <1 mg/kg/day as single dose

Methylprednisoione High-dose pulse therapy: 1 g/'day for 3 days (approved Kr lupus nephiitis)

sodium succinate

Immuno- Cydophosphamids IV Induction: 500-1,000 mg/m* monthlly for six months, then maintenance:
suppressanis 500-1,000 mg/m? every three months for 24 months

Cyciophosphamice PO 1.5-3 mo/kog/day

Mycophenciate mofetil Induction; 2-3 g/day, maintenance: 0.5-3 g/day
(CeliCept/Roche) PO

Azathioprine Initial: 1 my/kg/day for 6-8 weeks; increasa by 0.5 mg/kg every 4 weeks until
(Imuran/GSK) PO response of untll dosa reaches 3 mo/kg/day

Cyclosporing (NeoralNovastis)

3-5 mo/kg/day PO

Methotrexate POIM 7.5-15 mg/week, with folic acid
Immune globelin IV 2 g/kg IV over 2-5 days
DHEA (prasterong/ 200 mg‘day

dehydroeplandrasterone)

SLE: pyssemic lvpas erytivemmsmas: NSATD: wonsteroidel anti-inflommarory drg: SPF: son-povsectian facsor: PO: by wouth; IV; ivtrtsenmaly
IM: somemasendarly, Source: Refesences 7.9, 16 20, 21, 25.39.
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La definicion de recaida de la enfermedad es un aumento medible de la actividad
de la enfermedad en uno o mas érganos y sistemas, incluyendo empeoramiento
(brote) o nueva afeccion (recaida) y/o en parametros de laboratorio (anti-DNA,
complemento) (13). El uso oportuno de tratamiento con glucocorticoides previene la
recaida en la mayoria de los casos, sin aumentar la dosis acumulada (20), las
recaidas frecuentes y graves de nefritis lUpica en pacientes jévenes pueden deberse
a la falta de adherencia (21), a la trombocitopenia (22), el lupus juvenil y el uso
previo de inmunosupresores (23). Remisién completa es cuando hay una ausencia
de manifestaciones clinicas, asi como de laboratorio (13). Se propone que un estado
de baja actividad y remision con uso reducido de glucocorticoide, estan asociados
a una acumulacién de menor dafio (24, 25). La mortalidad en LES es alta en
pacientes de origen afroamericano e hispanoamericano, con bajo nivel socio
economico y de sexo masculino, mayor tiempo de diagnéstico, SLEDAI alto y
afeccion grave de 6rganos; entre las causas son la actividad de la enfermedad sobre

todo renal y neuroldgica, infecciones y complicaciones cardiovasculares (26).

En relacion sobre el impacto econdmico de la enfermedad en el paciente, el estudio
LUCIE, estima los costos asociados con la gestion del paciente con Lupus
eritematoso sistémico y analiza el impacto de la enfermedad grave sobre los costos
directos anuales, siendo mas del 50% de pacientes con tratamiento, de estos el
74% de estos es un brote grave de LES, centrando la atencion mas prevencion

secundaria (27).

En México existe la Asociacion Mexicana de Agencias de Investigacion de Mercado
y Opinion Publica (AMAL). El estudio de los “niveles socio econdmicos” en México
es una poderosa herramienta que permite realizar una correcta interpretacion del
ingreso familiar por nivel socioeconémico, la distribucion porcentual del gasto, el
tamafo y la distribucién de la poblacion, segun el nivel socioeconémico tanto de
toda la republica como de las principales ciudades (28). Las enfermedades
reumaticas demandan gran atencion por riesgo la morbilidad y discapacidad a largo

plazo. Los costos de una enfermedad implican una carga monetaria que se impone
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a la sociedad dada por morbimortalidad, pérdida de productividad. Los costos
médicos directos son utilizados para tratar una enfermedad, se refiere a los insumos
utilizados para el diagnoéstico, tratamiento, atencion continua, hospitalizacion y
emergencia; y los costos médicos indirectos son los costos para los familiares del
paciente que no son de naturaleza médica como gastos de transporte y cuidados o
actividades no laborales; segun el estudio LUCIE el 40% del costo medico directo
promedio anual en pacientes con LES y sus complicaciones se ocupa de las
terapias farmacoldgicas (inmunosupresores y bioldgicos) y hospitalizaciones; a
diferencia de los costos médicos generados en reino unido que fueron del 17% de
los costos totales (27). La mala adherencia a los regimenes terapéuticos es un
problema muy comun y costoso en pacientes con LES, se asocia a un mayor riesgo
de brotes, morbilidad, hospitalizaciones y mala respuesta renal; la no adherencia al
tratamiento es multifactorial, oscila entre el 3 a 76%, la deteccion oportuna de la no
adherencia puede evitar la mala interpretacion de las manifestaciones de la
enfermedad como falta de respuesta (29), asi mismo consecuencias negativas
como la peor evolucion clinica, mala calidad de vida, crecimiento del costo sanitario

y una mayor insatisfaccion en el paciente y personal sanitario (30).

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En nuestro medio se desconoce las caracteristicas clinicas que imponen los
diferentes escenarios de pacientes segun la gravedad de la enfermedad, asi como
la frecuencia de exacerbaciones o remisiones, ultimas que se han descrito en un
bajo porcentaje entre el 12% aproximadamente, si bien se infiere que las
estadisticas son parecidas a las reportadas en la literatura; es indispensable
conocer el porcentaje de pacientes que responden o no al tratamiento convencional

ambulatorio y hospitalario.

Tampoco se tiene identificado cudles son los factores de riesgo asociados a las
diferentes respuestas al tratamiento, que a su vez dependen de varios factores

como esta enfermedad afecta la calidad de vida del paciente, que tan adherentes
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son a su tratamiento y el mayor desconocimiento que se tiene al momento a nivel
de la sociedad es el impacto de esta enfermedad a nivel econémico, que a su vez
disminuye la capacidad laboral y productividad de un paciente y su familiar para
lograr cubrir los gastos de atencion médica y si incurren en gastos catastroéficos.

JUSTIFICACION

Identificando las caracteristicas clinicas de los grupos de pacientes con LES con
afeccion sistémica leve o grave y los factores de riesgo asociados a persistencia de
actividad y exacerbacion de la enfermedad se implementara terapia dirigida para
mejorar la tasa de éxito al tratamiento a largo plazo, ya que dicha condicion impacta
en la vida del paciente no solo a nivel organico sino a nivel de calidad de vida de el
mismo y sus familiares, como consecuencia de la falta de adherencia al tratamiento
debido a malas condiciones socioecondémicas, escolaridad, edad del paciente, que
determina bajos ingresos por falta de productividad, por tanto el conocimiento del
impacto a nivel socioecondémico de nuestros pacientes y los factores de riesgo que
incrementan episodios de exacerbacion de la enfermedad nos permita identificar
posibles errores en la cadena de evaluacion del paciente para implementar
estrategias que mejoren las condiciones de apego al tratamiento y pronostico,
haciendo consciencia a los centros gubernamentales sobre el impacto de esta
enfermedad en los pacientes con LES y de estos sobre la sociedad y la necesidad
de tratamiento médico que no se encuentra al alcance de sobre todo pacientes
complicados, de tal manera que la realizacion de este estudio piloto nos permitira
conocer informacién para poder desarrollar un estudio observacional a largo plazo

y asi cumplir los objetivos para beneficio de la sociedad.
HIPOTESIS DE TRABAJO

Las caracteristicas clinicas y de tratamiento seran similares a lo reportado en la
literatura, mientras que el impacto econdmico en los pacientes con Lupus

eritematoso sistémico sera elevado.

14



OBJETIVOS
Objetivo general

e Identificar las caracteristicas clinicas y sociodemograficas de los pacientes
con LES y los factores de riesgo asociados a la falta de respuesta al
tratamiento y su impacto en la calidad de vida y en la economia del paciente
que recibe atencion en la consulta externa del hospital general de México.

Objetivos especificos

e Conocer la prevalencia de LES en pacientes atendidos en la consulta externa
del Hospital General de México

e Conocer la frecuencia de pacientes con episodios de exacerbacion y
remision de la enfermedad y la afeccion organica con mas prevalencia.

e Identificar qué porcentaje de pacientes con LES estan adherentes a su
tratamiento y que factores condicionan que esto no se cumpla, con peores
desenlaces.

e Describir la frecuencia de comorbilidades en los pacientes con LES del

Hospital General de México.
METODOLOGIA

Estudio observacional ambispectivo. Se revisaron expedientes y se recabaron datos
sociodemograficos, clinimétricos de actividad y dafio (BILAG — MEX SLEDAI —
SLICC) de la consulta basal a los 6 y 12 meses de seguimiento, datos del

tratamiento, remision, respuesta, falla o recaida.

Se aplicaron a una muestra aleatoria cuestionarios de calidad de vida (EQ5D),
limitacion funcional (HAQDi), adherencia al tratamiento (TAQRDIS), de depresién
(Inventario de BDI), socioeconémicos (AMAI y Cuestionario especifico) y
productividad laboral (WPAI) en pacientes con LES del servicio de reumatologia.
Todos los pacientes llenaron previamente un formato de consentimiento informado.
El tamafio de la muestra se termind tomando como base el articulo “Analysis of

disease activity and responde to treatment in a large spanish cohort of patients with
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systemic lupus erythematosus” en la cual se estudia la actividades de la
enfermedad, en respuesta a diferentes terapias empleando herramienta (SLEDAI),
donde se observé una proporcion de 85.3% con actividad leve, el 11.1% con
actividad moderada y el 3.6% con actividad severa y 24.5% de los pacientes
presentaron LES refractario. Con base en lo anterior se estimé el tamafo de
muestra a través de la formula usada para un grupo y para una proporcion:
N= Zaxpxq

D2
Donde: (p) = corresponde a la proporcion esperada

(d) = precision esperada (que equivale a la mitad de la amplitud del IC)

Z a = valor de z relacionado con a = 0.05 (se extrae de tablas de referencia)

a = error aceptado en la aseveracion de que la diferencia entre las medias

es real, generalmente de 5% (0.05)

(q0) = (1-p0)

(d) precision (igual a la Y2 de la amplitud de IC, cuyo valor en general es
conferido por el investigador y se corresponde con el grado de error que pudiera
ser tolerado hacia cada lado de la media, asumiendo un error de 10% la delta es
igual a 0.01.

N = (1.96) x (0.245) x (0.750) / (0.01) =71

Por lo que nuestro tamafio de muestra seran 100 expedientes de pacientes.

Criterios de inclusion
e Expedientes completos de pacientes mayores de 18 afios
e Tiempo de seguimiento al menos de 12 meses
e Con criterios de clasificacion con SLICC 2012
Criterios de exclusion
e Expedientes sin informacion completa

e Sindrome de sobreposicion
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Variables
Variable cualitativa categorica:

e Género: hombre o mujer

e Comorbilidades: si/no

e Indice de productividad laboral: WPAI (ver anexo 3)
Evalla mediante 6 preguntas el efecto del LES sobre la capacidad para trabajar y
realizar actividades regulares, entre ellas si el paciente este empleado, si ha perdido
horas de trabajo a causa de la enfermedad/vacaciones, cuantas horas de la semana
trabajo, si se afecto la productividad o capacidad para realizar actividades diarias a
causa de la enfermedad, con desenlaces como el absentismo, presentismo y
deficiencia de actividades no remuneradas previo a célculos predeterminados (31).

e Tratamiento con antimalaricos, glucocorticoides e inmunosupresores: si/ no

Variables cualitativas ordinales:

e Escolaridad, ocupacion, estado civil

e Actividad de la enfermedad (BILAG 2004 - MEX SLEDAI)

¢ Nivel socioeconémico (AMAI) (ver anexo 2)
Es un formato que analiza el nivel de bienestar del hogar, clasifica a los hogares e
integrantes de acuerdo a su bienestar econdémico y bienestar segun las
necesidades, clasifica a los hogares en siente niveles con 8 indicadores que
conforman el modelo para la estimacion del nivel socioeconémicos, que son nimero
de cuartos, tipo de piso, numero de bafos, regadera, estufa de gas, numero de
focos, numero de automoviles y escolaridad de persona que mas aporta, se suma
la puntuacion final de cada item y se categoriza en niveles A/B, C+, C, C-, D+, D, E

segun el puntaje total (28).

Variables Cuantitativas:

e Edad (afos)
e Tiempo de evolucion de enfermedad (afios)
e Actividad de la enfermedad (BILAG 2004 - MEX SLEDAI) (ver anexo 6)
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BILAG: Es una herramienta que evalla por diferentes 6rganos, la actividad de la
enfermedad, a través de 8 sistemas especificos en una escala de la A la E en las
tltimas 4 semanas y tiene 97 items. La version original se publicé en 1988 y la
version actual se publicé en 2005. Grado A= es enfermedad muy activa que muy
probable de necesitar tratamiento inmunosupresor y/o esteroide, o una dosis alta de
anticoagulacion. Grado B= es enfermedad moderadamente activa, que requiere una
dosis menor de esteroides, esteroides tépicos, medicamentos antimalaricos, o
aines, Grado C= es enfermedad moderadamente estable. Grado D= no actividad de
la enfermedad, pero sugiere que el sistema especifico tuvo una afeccion previa.
Grado E= sin actividad actual ni previa. Cada pregunta se responde como 0 =

ausente, 1 = con mejoria, 2 = sin cambios, 3 = peor, 4 = nuevo.

Tiene tres componentes principales: actividad o empeoramiento, mejoria,
persistente actividad minima o sin actividad, en el cual se puede considerar un

cambio de tratamiento, basado en el principio de basado en la intencion a tratar (32).

Tiene una buena tasa de confiabilidad, con un indice de coeficiente de correlacion
intraclase mayor de 0.6, un nivel alto de coincidencia entre meédicos y una
confiabilidad Inter evaluador con una sensibilidad de 81% y especificidad de 81.9%

con un valor predictivo positivo de 56.8% y un valor predictivo negativo de 93.6%.

El SLEDAI incluye 24 variables (16 clinicas y 8 de laboratorio), puntta de los ultimos
10 o 30 dias, la sumatoria indica el nivel de actividad, Actividad leve 0-5, moderada
6-10, alta 11-19, grave >20; el MEX-SLEDAI incluye 10 variables (trastornos
neurolégicos, renal, vasculitis, hemolisis/trombocitopenia, miositis, artritis,
afectacion cutanea, serositis, fiebre/fatiga, leuco-linfopenia, excepto DNA ni
complemento, siendo activo > 9 (medico evalla al paciente), >7 (medico evalla la

historia clinica) (12).

e Indice de dafio acumulado SLICC/ACR (anexo 9)
Evalla el dafio en 12 sistemas: ocular (0-2), neuropsiquiatrico (0-6), renal (0-3),

pulmonar (0-5), cardiovascular (0-6), periférico vascular (0-5), gastrointestinal (0-6),
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musculoesquelético (0-7), piel (0-3), diabetes (0-1), gonadal (0-1) tumores malignos
(0-2) y puede ser estable con aumentar en el tiempo hasta maximo 47 puntos, existe
un cambo irreversible, no relacionado con la actividad inflamatoria, que ocurre
desde el diagnostico, de al menos los Ultimos 6 meses, episodios repetidos al menos
ocurren con 6 meses de diferencia para puntuar 2, la misma lesion no puede
puntuarse dos veces, es Util para prediccion de mortalidad y en la evaluacién a largo

plazo de los efectos de medicamentos (33).

e Calidad de vida asociada a la salud (EQ5D) (ver anexo 4)
Es un instrumento que se usa para medir la calidad de vida, tanto de estados de
salud como la percepcion de los individuos por dichos estados, consta de dos
partes, el sistema descriptivo y la escala visual analoga (EVA), la primera de 5
dominios (movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor/malestar y
ansiedad/depresion) y una escala visual analoga entre 0 y 100 que el individuo
puntia su salud entre el peor a mejor estado, que se aplica en un tiempo de

aproximadamente 8 minutos, usando una version validada para México (34).

e Capacidad funcional (HAQ) (ver anexo 8)
EI HAQ es un cuestionario disefiado para valorar la capacidad funcional del paciente
en la dltima semana, puede ser auto aplicable o realizado por personal entrenado y
toma aproximadamente 5 minutos en completarse. Esta compuesto de 20 preguntas
formando ocho rubros con al menos dos preguntas cada uno. Las categorias son
las siguientes: levantarse, vestirse, Higiene, Comer, Caminar, Aparato de ayuda,
alcanzar, agarrar y otras actividades, en cada una de estas categorias los pacientes
especifican la dificultan que presentan en cada actividad, 0= Sin ninguna dificultad,
1= Con alguna dificultad, 2= Con mucha dificultad y 3= No puede hacerlo. El puntaje
es determinado por la puntacién mas alta de cada categoria, para posteriormente
sumar el puntaje mayor de las ocho categorias y dividirlo entre el nimero de
categorias contestadas, al menos 6 de las 8, obteniendo valores entre 0 y 3.
Ademas, se incluye una escala visual analoga para determinar la presencia o

ausencia de dolor relacionada con la enfermedad en la Ultima semana. Los valores
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de 0 a 1=discapacidad leve a moderada, 1 a 2=discapacidad moderada a severay

de 2 a 3= discapacidad severa a muy severa.

e Adherencia y alianza terapéutica (TQRDIS) (ver anexo 10)
Es un cuestionario de 21 preguntas (nueve sobre observancia y 12 sobre la relacion
médico-paciente) con 34 elementos. El cuestionario, validado por andlisis de Rasch,

permite una buena discriminacion y ajuste en la medicion de alianza terapéutica.

e Indice de depresion de BECK (ver anexo 5)

El cuestionario consta de 21 preguntas, proporcionando un rango de puntuacion
entre 0 y 63. Los puntos de corte sugeridos son: 0—21= Ansiedad muy baja, 22—35=
Ansiedad moderada, mas de 36= Ansiedad severa. Cada item se puntta de 0 a 3,
correspondiendo la puntuacion 0 a "en absoluto”, 1 a "levemente, no me molesta
mucho", 2 a "moderadamente, fue muy desagradable, pero podia soportarlo” y la
puntuacion 3 a "severamente, casi no podia soportarlo”. La puntuacion total es la
suma de las de todos los items. Los sintomas hacen referencia a la ultima semana
y al momento actual (36).

Impacto econoémico (costo directo, indirecto, total y gastos catastroéficos).

ANALISIS ESTADISTICO

Se realizo estadistica descriptiva, utilizando frecuencias, media, desviacion
estandar y/o mediana, asi como rangos intercuartilares. Para el analisis bivariado
se utilizara t de Student y ANOVA para variables con distribucién normal; y chi
cuadrada, U de Man Whitney o Wilcoxon para variables no paramétricas Se
calculard razén de momios (OR) e intervalos de confianza al 95% para factores

relevantes.

ASPECTOS ETICOS Y DE BIOSEGURIDAD
El estudio fue aprobado por el comité de Investigacion del Hospital General de
México Dr. Eduardo Liceaga. Se considero un estudio sin riesgo, ya que en este

proyecto de investigacidn no se practicaron procedimientos invasivos, como toma
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de muestras, biopsias, procedimientos quirdrgicos, etc; se revisaron expedientes,
se realiz6 célculo de las escalas de medicion de la actividad de LES y se aplicaron
cuestionarios al paciente en la consulta, para la obtencion de informacion sobre las
caracteristicas sociodemogréficas, clinicas, de actividad de la enfermedad, de la
respuesta al tratamiento convencional y del impacto econémico de esta enfermedad
sobre los pacientes, lo cual proporcionara datos de impacto para realizar propuestas
para mejorar las opciones terapéuticas. Para este estudio, existe no existe conflicto

de interés por parte de los investigadores.

RELEVANCIA Y EXPECTATIVAS

Los resultados de este proyecto de investigacion pueden ser de gran utilidad para
conocer la prevalencia, el comportamiento clinico desde la actividad hasta remision
de la enfermedad y dirigir el manejo terapéutico adecuado de pacientes con LES,
siendo de gran importancia identificar los factores negativos para mantener en
remision a los pacientes con LES y proporcionar medidas efectivas para
modificarlos sin que produzca gran impacto en el paciente y mejorar la respuesta a
tratamiento y la calidad de vida del individuo a tratar. Ademas, al obtener resultados,
se espera ser publicado en revistas cientificas, presentarse en congresos y obtener
nuevo conocimiento para generar acciones que ayuden a una mejor terapéutica,
mejorar la calidad de vida del paciente, asi como la informacion que tiene sobre su
enfermedad, de tal manera que la realizacion de este estudio piloto nos permitira
conocer informacién para poder desarrollar un estudio observacional a largo plazo

y asi cumplir los objetivos para beneficio de la sociedad.
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RESULTADOS

Se revisaron 120 expedientes de pacientes con LES, en seguimiento de la consulta
externa de Reumatologia, de los cuales, 19 se excluyeron por estar incompletos. Se
recabo informacion de variables sociodemogréficas, clinicas, de tratamiento, de
actividad y dafio de la enfermedad de 101 expedientes, obteniendo datos
relacionados con la visita basal, de los 6 y 12 meses (valoracién retrospectiva) y de
forma aleatorizada se aplicaron cuestionarios de productividad laboral, impacto
econdémico y depresion a solo 30 pacientes, como parte de una prueba piloto de los

cuestionarios mencionados (valoracion transversal).
e CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS
Las caracteristicas sociodemograficas se muestran en la tabla No.1; encontrando

gue la mayoria de la poblacién fue del género femenino, de nivel socioeconémico

medio bajo y sin trabajo remunerado.

Tabla No.1 Caracteristicas sociodemograficas

Género femenino N (%) 90 (90.1)
Edad media (DE) 40.4 (11.9)
Escolaridad media (DE) 10.83 (3.16)
Estado Civil (casado) N (%) 57 (56.4)
Nivel socioeconémico medio-bajo N (%) 100 (99)
Ocupacion (tareas domésticas) N (%) 61 (60.4)
Trabajo remunerado N (%) 28 (27.7)
Tabaquismo N (%) 10 (9.9)

Comorbilidades (Hipertensién arterial) N % 15 (15.15)

DE: Desviacién estandar, N: Nimero

El nivel socioeconémico se midié con el cuestionario AMAI y los resultados se

muestran en el grafico No.1, predominando los niveles socioeconémicos bajos.
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Grafico No.1 Nivel socioeconémico medido por AMAI
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AMAL: Asociacion mexicana de agencias de inteligencia de mercado y opinion.
A/B: clase alta, C+: clase media alta, C: clase media, C-: clase media baja, D+ clase baja media, D: clase baja y E: clase mas baja.

Las barras representan el porcentaje de cada categoria.

e CARACTERISTICAS CLINICAS E INMUNOLOGICAS

Los pacientes se diagnosticaron con base a los criterios ACR de 1998 y/o los
criterios SLICC 2012. En el grafico No.2 se observan los criterios de clasificacion
por item, encontrandose que los mas prevalentes fueron la afeccion renal y los
inmunolégicos. La mayoria presentd 52 criterios de clasificacion, siendo al menos

3£2 clinicos y 2+1 inmunolégicos.
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Gréafico No.2 Criterios de clasificacion de LES SLICC 2012
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aCL: Anticuerpos antifosfolipidos, anti-SM: Anti-Smith, anti-DNA: Anticuerpos contra DNA de doble cadena, ANA: Anticuerpos antinucleares.
Lesiones cuténeas cronicas: lupus discoide, lesiones cutaneas agudo: eritema malar, fotosensibilidad. Las barras representan la frecuencia
de cada una de las manifestaciones.

El promedio de los principales paraclinicos solo se pudieron recabar en 30
pacientes, y se muestran en la tabla No.2. Observando que la proteinuria de 24horas
y las transaminasas tuvieron una dispersion amplia, el resto de paraclinico se

mantuvieron dentro de lo normal.
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Tabla No.2 Laboratorios

Laboratorio/N=30 Media DE
Leucocitos 5876 2475
Linfocitos 1361 823
Neutrofilos 3496 2080
Plaquetas 142.519 143.657
Hemoglobina 12 1,93
Hematocrito 35 6
Creatinina 1.3 1,44
Urea 44 40
Glucosa 96 24
TGO* 98 12-1512
TGP* 25,5 7-559
FG 78 45
Proteinuria de 24 horas* 375 0-8390

TGO: Aspartato aminotransferasa, TGP: Alanina aminotransferasa FG: Filtrado glomerular

Todos los resultados se muestran con media y DE, excepto donde se sefiale lo contrario,

ya que las variables que tuvieron distribucién no paramétrica se colocé mediana y rango Inter cuartil.

En cuanto a los inmunolégicos, lamentablemente se encontraron que en muchos de

los expedientes no se encontraron fisicamente los resultados, por lo cual hubo

muchos valores perdidos, y en la (tabla No.3) se muestran los resultados obtenidos.

El mismo problema se encontré al determinar los patrones de tincion de los ANA,

gue solo se encontré en 64 pacientes (tabla No.4).

Tabla No.3 Laboratorios inmunolédgicos

ANA Anti-DNA  Anti-SM  C3 Cc4
'No. Pacientes 64 52 24 37 49
Mediana 1:365 217 54.6 38.2 5.1
Minimo 1:40 2.5 0 0.5 0
Maximo 1:5120 1992 1222 134 90.2
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Tabla No.4 Patrones de los ANA

Patron Frecuencia Porcentaje

Homogéneo 12 11.9
Periférico 3 3
Nucleolar 2 2
Moteado 4 4
Citoplasmatico 2 2

No reportado 41 77.8

Total 64 100

Los desenlaces obstétricos solo se obtuvieron en 30 pacientes, siendo similares a

los de la poblacion general (tabla No.5).

Tabla No.5 Desenlace obstétrico

Desenlace obstétrico N = 30 (%)

Sin embarazo 11 (36.7)
Parto a término 6 (20)
Parto pretérmino 8 (26.7)
Aborto 5(16.7)

Tabla No.6 Procedimientos

Procedimientos N = 30 (%)

Biopsia renal 9 (30)
Tipo histologico IVIV | 2 (22)
Biopsia cutanea 9 (30)

La informacién de toma de procedimientos, también se obtuvo de 30 pacientes. La
toma de biopsias renales se realiz6 en 9 pacientes, predominando la clase IV-V
(Grafico No.3). También se realizaron en 9 pacientes biopsias cutaneas, de las
cuales 3 fueron compatibles con vasculitis leucocitoclastica y se desconoce el

resultado del resto. (Tabla No.6)
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Grafico No.3 Clase de glomerulonefritis lUpica
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e ADHERENCIA'Y ALIANZA TERAPEUTICAS

La adherencia y alianza terapéutica fueron medidos por el cuestionario TAQRDIS y
con el indice terapéutico. En general, se encontr6 una buena adherencia al
tratamiento con un IT > 80% en 86 pacientes (85.1%) y una media 91+14. Con una
calificacion de TAQRDIS >22 en 95 pacientes (94%) y una calificacion media de
28.96x4.77. La persistencia fue adecuada en 71 pacientes (70.3%) (grafico No.4)
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Gréafico No.4 Adherencia al tratamiento

%

ultima sem . instrucciones . .
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® Adherencia 60.4 62.4 69.3 81.2 70.3
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Se observan los dias en que se suspendié el tratamiento en la Ultima semana, en el
(grafico No.5) y en el (grafico No.6) se muestran las causas de suspension al
tratamiento, predominando el desabasto en la farmacia y/o institucién y la falta de
medicamentos en casa.

Grafico No.5 Dias de suspension del tratamiento
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Grafico No.6 Causas de suspensién del tratamiento
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En cuanto a la alianza terapéutica (relacion médico-paciente), la mayoria de las
mediciones fueron adecuadas (>80%), excepto la atencion por el mismo médico y
la busqueda de informacion (grafico No.7). En el grafico No.8 se observan la
frecuencia de la conducta de los pacientes cuando deciden suspender el
tratamiento. De los pacientes que buscan informacion extra (36), la mayoria o

hacen por internet 88.8%.
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Grafico No.7 Alianza terapéutica
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Los pacientes refirieron que no pueden comprar sus medicamentos en el 24.8%, de
estos el 62.9% no les alcanza el dinero (grafico No.8,9).

Grafico No.8 Cuando decide suspender el tratamiento que le recetaron o
cambiarlo por otro medicamento. ¢Qué decisién toma usted?

= Comenta otro medico
= Decide solo

= Comenta familia

La medicién esta representada en porcentajes

30



Gréafico No.9 ¢ Por qué no compra o consigue todo el medicamento que la

receta el medico?

&

La medicién esta representada en porcentajes

= Desabasto institucional

= No alcanza dinero

= Otros motivos

Las dos mediciones de apego tuvieron una correlacion moderada, pero significativa,

mientras que la alianza no se correlaciono con la adherencia (tabla No.7 y grafico

No.10).

Tabla No.7 Correlaciones TAQRDIS y Adherencia Terapéutica

Correlaciones

Indice de
adherencia apego alianza Tatal
terapeutica TAQRDIS TAGRDIS TAGRDIS
Indice de adherencia Correlacidn de Pearson 1
terapeutica M 101
apego TAQRDIS Correlacian de Pearson FB3 1
Sig. (bilateral) .000
[ 101 10
alianza TAQRDIS Correlacidn de Pearson 044 130 1
Sig. (bilateral) G6A 196
[ 101 10 101
Total TAGRDIS Correlacidn de Pearson 488 .Baz 563 1
Sig. (hilateral) .0on .000 .000
I 101 101 101 101
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Grafico No.10 indice de adherencia terapéutica y apego TAQRDIS
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e CAPACIDAD FUNCIONAL Y CALIDAD DE VIDA

La capacidad funcional fue medida con HAQ-Di con una media de 0.23+0.38, por lo
gue, al parecer los pacientes con LES, no parecen tener una discapacidad funcional
alta. La calidad de vida se midié con EuroQol-5D, con un promedio de 0.705+ 0.29,
con un termometro de salud de 75.29% £20.9. La escala visual analoga de dolor fue
de 2.81+3.21 (grafico No.11).
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Grafico No.11 Capacidad funcional y calidad de vida del paciente
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e ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

La actividad se midi6 con los indices BILAG y MEX SLEDAI. A través del BILAG se
encontr6 que los componentes renal, mucocutdneo, musculoesquelético y
hematoldgico fueron los que mayor impacto tuvieron (grafico No.12). Al parecer el
componente renal tarda mas en tener una respuesta terapéutica adecuada. En los
(graficos No.13, 14 y 15) se observa el comportamiento del BILAG en las 3 visitas,

observando que el componente renal fue el que persistié con mayor actividad (A/B).

De manera global el BILAG fue mejorando de la visita basal a la valoracion anual,
de forma significativa, el BILAG numérico en la visita basal 13.52+12.17, a los 6
meses de 6.35+7.08 (p=0.000), en la visita de los 12 meses fue de 4.63+5.97
(p=0.000) y la comparacién de visita de 6 a 12 meses fue de (p=0.020) (grafico
No.16).
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Grafico No.12 Actividad del LES por BILAG
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BILAG: British Isles Lupus Assessment Group Index. La medicion se realiz6 con el promedio BILAG numérico, considerando A=12, B=8, C=1,
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Gréafico No.13 Valoracion BILAG de la visita basal
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porcentaje con cada una de las categorias de BILAG.

CT: Constitucional, MC: Mucocutaneo, NP: Neuropsiquiatrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, GI: Gastrointestinal, OF:
Oftalmolégico, HEMATO: Hematolégico.
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Gréafico No.14 Valoracion BILAG de los 6 meses
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A: actividad alta, B: actividad moderada, C: actividad leve, D: estable, E: sin actividad actual ni previa. La medicién se realiz6 con el
porcentaje con cada una de las categorias de BILAG.

CT: Constitucional, MC: Mucocutaneo, NP: Neuropsiquiatrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, Gl: Gastrointestinal, OF:
Oftalmol6gico, HEMATO: Hematoldégico.

Grafico No.15 Valoracion BILAG de los 12 meses
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CT: Constitucional, MC: Mucocutaneo, NP: Neuropsiquiatrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, Gl: Gastrointestinal, OF:
Oftalmolégico, HEMATO: Hematolégico. La medicion se realizé con el porcentaje con cada una de las categorias de BILAG.
A: actividad alta, B: actividad moderada, C: actividad leve, D: estable, E: sin actividad actual ni previa.
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Grafico No.16 Actividad del LES segun BILAG durante el seguimiento
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El porcentaje de cambio tuvo una intensidad mayor en los que empeoraron
comparados con los que mejoraron, en las tres mediciones de forma significativa

(tabla No.8 y gréfico 17,18,19).

Tabla No.8 Proporcién de cambio segun BILAG en la visita basal, 6 meses y

12 meses

BILAG 6M BILAG 12M BILAG 6 A 12M

INACTIVO O MEJOR %  75.2 76.2 59.4
PEOR O IGUAL % 24.8 23.8 40.6



Grafico No.17 Proporcién de cambio segun BILAG en la visita basal
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Grafico No.18 Proporcion de cambio segun BILAG a los 6 meses
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Grafico No.19 Proporcién de cambio segun BILAG a los 12 meses
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La capacidad funcional se vio afectada con la actividad de la enfermedad en la
afeccion musculoesquelética durante la visita basal. A los 12 meses se evidencio

dafio (SLICC) en los pacientes con actividad renal. (tabla No.9)
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Se observo en la visita basal y 12 meses diferencias significativas entre la actividad
renal y SLICC (>1), (p=0.001 y p=0.006) respectivamente.

Tabla No.9 Edad, evaluacién del dolor, capacidad funcional, estado de

salud, dafio y adherencia al tratamiento y actividad renal en la visita

Edad

Escolaridad

EVAD

Termometro de salud
EuroQol 5D

HAQ

IT

TAQRDIS

SLICC

basal y 12 meses

42.08 (13.2)
10.40 (3.6)
2.58 (3.08)
72.69 (22.5)
0.7245(0.26)
0.24 (0.38)
92 (14)
29.13 (3.8)
0.50 (0.94)

38.69 (10.10)
11.29 (2.6)
3.05 (3.17)
78.04 (18.8)
0.6833(0.32)
0.22 (0.38)
91 (13)
28.78 (5.6)
1.35 (1.51)

0.150
0.158
0.447
0.200
0.479
0.809
0.613
0.711
0.001

Edad

Escolaridad

EVAD

Termoémetro de salud
EuroQol 5D

HAQ

IT

TAQRDIS

SLICC

DE: Desvio estandar X: media

41.60 (12.7)
10.52 (3.47)
2.54 (3.0)
73.66(21.1)
0.6995(0.30)
0.23 (0.33)
92.2 (13)
28.84 (5.08)
0.66 (1.12)

38.15 (9.79)
11.44 (2.38)
3.34 (3.3)
78.50 (20.4)
0.7143 (0.28)
0.24 (0.47)
89.9 (16)
29.21 (4.15)
1.41 (1.52)

0.135
0.121
0.225
0.273
0.811
0.834
0.446
0.715
0.006
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Tabla No.10 Caracteristicas, clinimetria y actividad hematologica en la

visita basal

Edad

Escolaridad

EVAD

Termémetro de salud
EuroQol 5D

HAQ

IT

TAQRDIS

SLICC

DE: Desvio estandar X: media

41.02 (12.43)
10.66 (3.08)
3.29 (3.14)
76.34 (21.07)
0.7243 (0.25)
0.21 (0.34)
89.3 (15)
28.20 (5.05)
0.79 (1.28)

39.71 (11.22)
11.04 (3.28)
2.20 (3.01)
73.98 (20.85)
0.6798 (0.33)
0.26 (0.43)
94.0 (13)
29.91 (4.26)
1.07 (1.36)

0.585
0.547
0.080
0.575
0.447
0.593
0.088
0.072
0.287

Tabla No.11 Caracteristicas, clinimetria y actividad mucocutanea en la visita

Edad

Escolaridad

EVAD

Termémetro de salud
EuroQol 5D

HAQ

IT

TAQRDIS

SLICC

DE: Desvio estandar X: media
MC: mucocutanea

41.68 (12.10)
11.04 (4.01)
2.67 (3.2)
70.28 (25.6)
0.6981 (0.29)
0.20 (0.35)
90.7 (16)
28.42 (5.23)
0.70 (1.23)

basal

39.22 (11.62)
10.63 (2.03)
2.94 (3.05)
80.20 (13.6)
0.7108 (0.29)
0.26 (0.41)
92.1 (12)
29.49 (4.26)
1.12 (1.37)

0.299
0.514
0.666
0.016
0.828
0.443
0.620
0.262
0.110
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Se observo en la visita basal, diferencias entre la actividad musculoesquelética con

el estado funcional y el dafio con p=0.027 y p=0.013 respectivamente.

Tabla No.12 Edad, evaluacion del dolor, capacidad funcional, estado

de salud, dafio y adherencia al tratamiento y actividad mucocutanea

en la visita basal

Edad
Escolaridad
EVAD

Termémetro de salud

EuroQol 5D
HAQ

IT
TAQRDIS
SLICC

40.19 (12.78)
11.30 (3.65)
2.24 (3.07)
72.72 (22.75)
0.7426 (0.28)
0.15 (0.28)
92.1 (14)
28.32 (4.16)
0.60 (1.15)

40.71 (10.90)
10.31 (2.44)
3.44 (3.09)
78.13 (18.47)
0.6624 (0.30)
0.32 (0.46)
90.7 (14)
29.67 (5.32)
1.25 (1.41)

DE: Desvio estandar X: media

ME: musculoesquelética

0.827
0.116
0.053
0.196
0.166
0.027
0.617
0.158
0.013

Durante la visita basal la mayoria presento actividad de la enfermedad (>4) (tabla

No.10. La media de la escala MEX SLEDAI durante la visita basal, 6 meses y 12
meses de 6.47+5.5, 3.81+3.9 y 3.27+39 y p=

respectivamente. De manera global el MEX SLEDAI, fue mejorando de la visita

basal a la valoracion anual (grafico No.20).

(0.000),

(0.000),

Tabla No.10
ACTIVIDAD MEX SLEDAI >4 MEX SLEDAI >4 MEX SLEDAI >4
basal % 6M % 12M %
S| 58.4 39.6 33.7
NO 41.6 60.4 66.3

(0.095)
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Grafico No.20 Actividad de LES segun MEX SLEDAI en visita basal, 6 meses

y 12 meses.
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Se muestra el promedio de MEX SLEDAI con su IC 95%
MEX SLEDAI: Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Measure.

El porcentaje de cambio tuvo una intensidad mayor en los que empeoraron
comparados con los que mejoraron, en las tres mediciones de forma significativa
(tabla No.11 y grafico No. 21))

Tabla No.11 Proporcién de cambio de actividad segun MEX SLEDAI a los 6,

12 meses y de 6 a 12 meses

MEX SLEDAI 6M MEX SLEDAI 12M MEX SLEDAI 6 A 12M
INACTIVO O MEJOR  65.3 75.2 63.4
PEOR O IGUAL 34.7 24.8 36.6
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Grafico No.21 Proporcién de cambio segun MEX SLEDAI a los 6 meses
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Dafio acumulado se midié con SLICC solo en la visita basal fue de 0.91 RIC (0-6),

debido a que se necesita valoracion al afio, es medicion ya no se la hizo.
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e TRATAMIENTO

Se obtuvieron los datos del tratamiento de 71 pacientes, los tratamientos mas
usados fueron los antimaléricos y glucocorticoides a dosis bajas durante todas sus

visitas.

Caracteristicas de usos de glucocorticoides: en la visita basal las dosis altas y bolos
se usaron mas frecuente y a los 12 meses se usaron las dosis medias a bajas. Las
dosis bajas se usaron en el 34%, dosis medias y bolos en el 26%, dosis altas 12%

y dosis muy altas en el 2% (grafico No. 23, 24)

Uso de inmunosupresores: en la visita basal se uso la ciclofosfamida y azatioprina,
esta disminuyo en la visita anual, y por otro lado el uso de mofetil micofenolato fue

bajo en las dos primeras visitas y llego al 10% al afio (graficos No.22).

Grafico No.22 Tratamiento durante la visita basal, 6 y 12 meses. (N 71)
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Se muestran los porcentajes de uso de los diferentes tratamientos empleados en las visitas registradas.
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Grafico No.23 Dosis de glucocorticoides (71)
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Grafico No.24 Dosis de glucocorticoides en cada visita
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La presencia de componentes de depresion medidos por el Inventario de depresion

de Beck, solo se realizé en 30 pacientes, encontrandose un promedio de 13.07+9.

La depresion lo presentd la mitad de los pacientes, y la depresion de moderada a
grave se encontr6 en el 26.7% (son pacientes que probablemente requerird

tratamiento antidepresivo (grafico No.25)

Grafico No.25 Inventario de Beck (N 30)
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e PRODUCTIVIDAD Y CAPACIDAD LABORAL

La productividad laboral fue evaluada con el instrumento WPAI solo en 30 pacientes.
14 pacientes (46.7%) tenian un trabajo remunerado. Se observan las horas perdidas
y el porcentaje de ausentismo y presentismo, hay que recalcar que tanto los
pacientes con trabajo como los que estaban en casa tuvieron un porcentaje alto de

discapacidad (tabla No.12).
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Tabla No.12 Caracteristicas laborales de los pacientes con LES

Trabajo remunerado % 46.7

Horas de trabajo pérdidas por la enfermedad 14 5.57 (9.15) 0(0-13)
Horas de trabajo pérdidas por otra causa 14 11.64 (20.9) 7(0-9)

Horas trabajadas realmente 14 25.71 (22.37)  29(1.5-40.5)
Limitacién de la productividad por la enfermedad (0-10) 14 5.57 (3.69) 6.5(2.25-8.25)
Limitacién en actividades de la vida diaria (0-10) 30 5.03 (2.99) 6(0-9)

% de horas de trabajo pérdidas por enfermedad 14 24.29 (37.56) 0 (0-50)
(ausentismo)

% de limitacién de la productividad por enfermedad 30 26 (37.56) 0(0-100)

% de discapacidad en empleados (presentismo) 14 55.71 (36.9) 65(22.5-82.5)
% de discapacidad en actividades de la vida diaria 30 50.33 (29.9) 60(0-90)

WPAI: Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire
Las mediciones son de las horas y discapacidad es de la Ultima semana, RIC: Rango intercuartil
DE: Desviacion estandar, X= media

e IMPACTO ECONOMICO

Un cuestionario especifico del impacto economico de la enfermedad se realizé en

30 pacientes, las caracteristicas se muestran en la (tabla No.13, 14).
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Tabla No.13 Caracteristicas socioeconémicas

Personas en vivienda X (DE) 3(1)
Personas que aportan X (DE) 2 (1)
Compra medicamento N (%) 16 (53.3)
Hospitalizacion N (%) 21 (70)

Dias de estancia hospitalaria MED (RIC) 11.5 (12.4)
Uso de terapias alternativas N (%) 2 (6.7)

Horas de trabajo semanal X (DE) 16.27 (21.26)
Tiempo de traslado del hogar a hospital X (DE) 3.5(1.9)

DE: desviacion estandar, X= media

Tabla No.14 Cuestionario socioeconémico

Parentesco de quien aporta Conyugue 53.5
Escolaridad Secundaria 43.3
Apoyo externo No 90

Tipo de trabajo Permanente 73.3
Profesion del paciente Hogar 43.3
Tipo de empleo en dltimos 6m Empleado 56.7
Trabajo remunerado Si 46.7
Trabajo a tiempo completo Si 50

Derecho a servicio médico No 76.6
Abandono estudio por enfermedad No 100
Influyo la enfermedad en la eleccion del trabajo No 73.3
Razon por la cual no trabaja Ama casa 55

Incapacidad ultimo 12m Si 46.7
Motivo de incapacidad Enf. Reuméticas 80

Adaptaciones especiales Si 6.7

Influyo la enfermedad en la economia Si 96.7
Como influyo Empeoro mucho  86.7
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Grafico No.26 Empleo del paciente

1 . . t
Ninguno Hogar Comeeraant Empleado Profe:oms
H Empleo paciente 30 23.3 10 26.7 10

Grafico No.27 Transporte empleado
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Automovil Microbus Taxi Metro Autobus

B Transporte empleado 3.3 33.3 6.7 50 26.7

52



e ANALISIS DE COSTOS

El ingreso familiar mensual fue de $8988.33+6218.7 (7100 RIC 2000-29000). Los
costos directos fueron de $13256.4+19923.4 (7427.5 RIC 824-105579) y en la tabla
No.15 se observan sus componentes y en el (grafico No.28) se observa su
distribucién porcentual. En cuanto a los costos indirectos fueron de $150+243 (O-
750), con costos totales de 13406.9+£19923.4 (7427.5 RIC 824-105579), por lo que

14 familias incurrieron en gastos mayores a sus ingresos, con una diferencia

negativa de $17349.4+25126.8, lo que representa un 281.65+392.4% de gasto.

El calculo de gastos catastroficos fue positivo en 12 pacientes (40%).

Tabla No.15 Cuestionario socioecondmico

Ingreso familiar mensual o total
Adaptaciones hogar

Aparatos de ayuda

Transporte

Medicamentos

Laboratorio y gabinete
Hospitalizacion

Costos directos

DE: Desviacion estandar, RIC: Rango intercuartil

8988.33 (6218.7) 7100 (2000-29000)
30 (131.7) 0(0-1900)

110 (367) 0 (0-1900)

150.5 (239) 50(10-1000)

1328 (1386) 840 (0-6105)

637.9 (290) 600 (320-1800)

11000 (19491.8) 5000 (0-100000)
13256.4 (19923.4) 7427.5 (824-105579)
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La mayor proporciéon de costos médicos directos fue en hospitalizacién (83%) y en

medicamentos (10%) (grafico No.28).

Grafico No.28 Costos médicos directos

B Adaptaciones
M Aparatos ayuda
W Transporte

W Medicamentos
M Hospitalizacion

M Laby gab

La media de porcentaje de gasto fue mayor en los que tuvieron gastos mayores (14

pacientes) a sus ingresos comparados con los que no (16 pacientes) (grafico No.

29).
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Tabla No. 16 Diferencia entre gastos e ingresos

% de gasto 281.65 (392.4) -56.95 (27.1) 0.007
Diferencia -17349.4 (25126.8) 6896 (6256.9) 0.001

No hay otros estudios, solo en otras enfermedad. En Suecia no comparables porq
son diferentes niveles de salud y costos. Es importante implementar para desarrollar

a gran escala
cobertura total, cobertura parcial. (gracias a la subvencion) privado.
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DISCUSION

En el presente estudio se observd que el género mas afectado fue el femenino en
90%, con edad media 40+12 afos igual a lo descrito en la literatura (Pons-Estel et
al, 2010), con un promedio de 10 afios de escolaridad en el 71%, menor a lo
observado en la cohorte GLADEL, sin embargo, similar a lo descrito por (Mendoza
et al, 2015, Puebla), lo mismo con el estado civil casado en 56% similar a nuestro
estudio 58%.

El tiempo de evolucién de la enfermedad fue 8 afios, mayor a la encontrada en una
cohorte canadiense (Megan et al, 2018), la prevalencia de tabaquismo fue 9.9%,
menor en comparaciéon con la cohorte de (Chaigne et al, 2017).

El nivel socioecondmico que predomino en nuestro estudio fue la clase baja
(57.5%), similar a lo observado en la cohorte GLADEL (60.9%), pero mayor a lo
observado en un estudio en Puebla-México (Mendoza et al, 2015) en 52%.

En este estudio se diagnosticO LES por criterios SLICC y ACA, con (3 criterios
clinicos y 2 inmunoldgicos), donde la afeccion renal e inmunolégicos fueron los mas
prevalentes (52.5% y 61.4%) y seguido de la afeccion cutanea aguda en 41%,
menor a lo que mencionan, una cohorte suiza (Ribi et al, 2014) y la cohorte Suecia
(Jonsen et al, 2017); pero similar a una revision sistematica (Hahn et al, 2012) de
50 al 60% a los 10 afios de evolucion de la enfermedad, cabe recalcar esta
diferencia ya que segun la cohorte GLADEL en los Latinos Afroamericanos es mas
frecuente la afeccion renal, lesiones cutaneasy la linfopenia que los Caucasicos. La
presencia de ANA fue 61%, patrén homogéneo, menor segun el estudio de (Salgado
et al, 2020) en 93%, sin embargo, hay que considerar que, durante la basqueda de
informacion, no se encontrd en los expedientes los paraclinicos y/o que no todos los
pacientes pudieron realizarse por los altos costos.

El tratamiento en LES depende de la actividad de la enfermedad, en nuestro estudio
los antimalaricos y glucocorticoides a dosis medias y bajas fueron los tratamientos
mas usados en 85,9% y 67.7% respectivamente, mayor a lo observado en la cohorte
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RELES (Canora et al, 2016), pero menor a los datos de la cohorte GLADEL (Pons-
Estel et al, 2015) excepto para los antimalaricos, estos si se suspenden incrementa
la recaida hasta 2.5 veces y tiene efecto protector (OR 0.12) en la supervivencia,
disminucién de la actividad y prolongacion de vida, por tanto, deben usarse en todos
los pacientes con LES, excepto si existe contraindicaciones; ademas los
glucocorticoides en la visita basal se usaron dosis medias y bolos similar al estudio
de (Mendoza et al, 2015).

En la afeccion renal, en la fase de induccion segun las guias ACR recomiendan la
CFMYy en fase de mantenimiento azatioprina, en nuestro estudio lo tomaban en 28%
y 32% respectivamente, menor a lo descrito en el estudio (Farida y cols) en 31%,
sin embargo similar a lo observado en la cohorte RELESSER del 22%; una
alternativa y casos refractarios a la ciclofosfamida es el MMF, con menos efectos
secundarios, siendo superior a la AZA para prevencion de la recaida segun el
estudio ALMS, y segun el estudio MAINTAIN tuvieron menos brotes renales con
MMF que con la AZA, en nuestro estudio solo el 10% tomaron MMF, probablemente

por los altos costos que implica este tratamiento a largo plazo.

En nuestro estudio el impacto de la enfermedad en la calidad de vida de los
pacientes fue de EuroQol 5D 0.70, similar a lo descrito por (Roman et al, 2019)
(74+0.25); la capacidad funcional y dolor fue de (HAQDi total 0.23) y (EVAD 2.8),
siendo menor a lo observado en un estudio europeo de (Heijke et al, 2020)
0.82+0.11, sin embargo los datos fueron similares al estudio de (Frederick et al,
2010), con EQ-5D de 0.72, en el cual mencionan los pacientes que debe haber mas
énfasis en el aspecto psicologico que en lo clinico, pero en general multiples
estudios demuestran una afeccion en la calidad de vida en relacion a la edad, fatiga,
comorbilidades neurolégicas o psiquiatricas (depresién - ansiedad). En los estudios
de (Aggarwal et al, 2020) y (Bork et al, 2015), se observaron resultados similares en
EQ-5D (0.72) y (0.67), pero mayor con relaciéon al EVAD de 68. Ser adulto mayor,

el nivel socioeconémico y la escolaridad baja son predictores de mala calidad de
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vida. Aunque los tratamientos actuales han mejorado la calidad de vida, aun quedan
necesidades insatisfechas.

En cuanto a la capacidad funcional de pacientes con LES en un estudio (Kallaf et
al, 2020), menciona que el deterioro de la capacidad fisica e intelectual es mayor
gue en la poblacién sana y se asocia a comorbilidades como HTA y DM2. Ademas
del retraso en el diagndstico, la reduccién de la calidad de vida, el control insuficiente
de la enfermedad, las comorbilidades y toxicidades de la terapia justifican un
aumento en la investigacion para comprender mejor la enfermedad y desarrollar
nuevas medias terapéuticas.

En nuestro estudio se observo alta actividad de la enfermedad segun BILAG basal,
6y 12 meses, con media de 13.5, 6.3 y 4.6 respectivamente, menor a lo descrito en
un estudio prospectivo (Marks et al, 2004), donde se observo BILAG de 3-20+7 en
pacientes sin afeccion renal, y de 2-24+15 con afeccion renal; a igual que los
componente mas afectados fueron el renal y mucocutaneo, en cuanto al MEX
SLEDAI >4 a nivel global fue 58.4% con una media de 6.47%5.5 en la visita basal,
mayor a lo descrito en la cohorte suiza (Chaigne et al, 2017) con el 50%, y al estudio
de (Mendoza et al, 2015) con 27.3%, con una media 2.4+3, la actividad por SLEDAI
> 6 en (14.7%, mas frecuente renal) segun una cohorte de Espafa, sin embargo
menor a lo observado en la cohorte de GLADEL (70%). En nuestro estudio en la
visita basal los componentes de mayor actividad fueron el mucocutaneo,
musculoesqueléticos, hematolégico y renal, permaneciendo este Udltimo mas
prevalente a la evaluacion anual. El dafio renal SLICC a la visita basal y 12 meses
fue >1 con (p=0.001, p=0.006), similar a lo encontrado en la cohorte GLADEL a los
20 meses. El dafio en érganos no solo es predictor de mortalidad, sino también
asociado a mala calidad de vida y mayor costo de atencion médica, mencionan
ademas que la presencia de brotes incrementa el dafio, por lo que un rapido y
agresivo control de la enfermedad es importante para prevenir y reducir brotes
(Keeling et al, 2018). La literatura menciona que la actividad de la enfermedad esta
asociada con niveles bajos de calidad de vida (Fitzcarrald et al, 2018). En nuestro

estudio no se observo relacidn entre actividad y capacidad funcional, excepto con
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la afeccion musculoesquelética (p=0.027), y afeccion mucocutdneo (p=0.016),
similar a lo descrito por (Nahla M. et al, 2019) (p=0.001) y cuando analizamos el
dafio se observo relacion con la afeccion renal en la visita basal y 12 meses
(p=0.001, p=0.006), y con la afeccion musculoesquelética (p=0.013), similar a lo
descrito en este estudio, donde la calidad de vida se correlaciono negativamente
con SLEDAI -0.85 (p<0.0001) y SLICC -0.43 (p=0.03) y existe varios estudios y
metaanalisis sobre la baja calidad de vida en pacientes con alta actividad LES,
(Tassia et al, 2019) (p=0.0003), (Bjork et al, 2015) (p=0.0001), (Roman et al, 2019):
correlacion EQ-5D con SELENA (-0.516) y EVAD con SELENA (-0.444), (Heijke et
al, 2020) Correlacion entre SLEDAI 2k y EQ-5D a los 12 meses:0.18 y SLEDAI 2k
y EVAD a los 12m: -0.01.

En nuestro estudio el 26.7% presentaron depresion moderada a grave, menor a lo
descrito en un estudio arabe (Abdulrazag et al, 2017) 33.8%, y solo el 5% requirio
tratamiento médico, pero menor a referido por (Fitria et al, 2018) en 57%.
Consideran que las enfermedades reumaticas estan dentro de las 10 primeras
causas de atencion medica ambulatoria, de estas el LES, al considerarse el 2do
motivo de atencion intrahospitalaria, hay que considerar y conocer los costos que
genera cuando la enfermedad esta activa o sus complicaciones, sobre todo a la
poblacién de clase media-baja que generalmente evaluamos, ya que el impacto de
esta enfermedad sobre la calidad de vida y productividad laboral sera mayor.

En nuestro estudio se observo la productividad laboral en 46.7% con trabajo
remunerado menor a lo descrito (Mendoza et al, 2015) en 55% y en (Tracy Y. et al,
2011), pero similar a un metaanalisis por (Baker et al, 2009), donde mencionan
también que quienes perdian > 6 semanas de trabajo tenian menos probabilidad de
regresar a su trabajo en 6 meses, aunque en nuestro estudio las horas de trabajo
perdidas al mes fueron de 5.5+9h y el porcentaje de discapacidad (presentismo)
55.7%, porcentajes mayores se describen en el estudio de (Bakers et al, 2009) con
discapacidad laboral en 30% y desempleo entre 26 a 54% en pacientes con LES,
ocupando tratamiento farmacolégico y no farmacolégico para mejorar la calidad de

vida. Sin embargo, se observo que una cohorte (Zhang et al, 2010), los pacientes
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presentaron ausentismo en el 45.5% y presentismo en el 24%, menor a los datos
obtenido en nuestro estudio. El 60% reportaron perdidas total o parcial a sus
ingresos, porque por complicaciones del LES no pueden trabajar a tiempo completo
y 1/3 fue temporalmente incapacitado segun (Ugarte et al, 2019), menor a lo que

muestra el presente estudio.

El sistema de salud mexicano comprende una serie de modalidades que van desde
los servicios médicos dependientes de la seguridad social hasta la atencion médica
privada. El 47% de la poblacion se beneficia de servicios de salud con subvencién
total de gastos, y 49.8% de los sistemas con cobertura parcial o medicina privada
en los que el paciente paga una parte o la totalidad de los costos derivados por su
atencion. El gasto total en salud representa 5.8% del producto interno bruto del pais
y el 58% de esta cifra corresponde a gastos de bolsillo (Torres AC et al, 2004),
(Mould, J. et al 2008).

En este estudio se muestra que el ingreso familiar mensual fue de $8988.33+6218.7,
mayor en relacién con el estudio de (Mendoza et al, 2015), con ingreso mensual
familiar media de +407.2+326.5.

Los costos totales mensuales observados en este estudio fueron de
$13406.9+19923.4, con valores menores que la cohorte retrospectiva (Yoshiya et
al, 2017)), de $27.004, y aumenta con la severidad del LES (leve $5549, moderado
$15.290 y severo $43.332 (p<0.0001)), pero con valores mayores a lo descrito en
una revision sistematica, (Tracy Y. et al, 2011), en cuanto a los costos indirectos en
nuestro estudio fueron menores $150 en comparacion a este estudio $1093-14614.
Ademas, en esta investigacion de los costos totales, <10% fueron para
medicamentos y >80% para la hospitalizacién a diferencia de lo observado en el
estudio LUCIE en pacientes con alta actividad de enfermedad, su costo total fue
$7038 (p=0.002) para pacientes grave, y de este el 40% del costo para
medicamentos $1913 (mayoria Inmunosupresores) y solo 14% para
hospitalizaciones, mencionando que los factores relacionados con los costos

fueron: actividad enfermedad SLEDAI, componente renal y nimero de brotes.

60



Segun un estudio inglés (Khamashta at el, 2014) los costos totales para
medicamentos fueron mayores que en nuestro estudio. Asi mismo el estudio suizo
(Jones et al 2016), los costos totales, directo e indirectos son mayores que en
nuestro estudio. Sin embargo (Panapolis et al, 2008), mencionan que el costo
promedio anual directo de atencion médica para los pacientes con LES fue de
$12643 y el promedio de costos anuales de productividad en edad laboral fue de
$8659, por tanto, el promedio de costo total anual puede llegar a $50000 en
pacientes con LES.

Datos mayores se observan en estudios europeos (Doria et al, 2013), por lo que es
dificil comparar con otros paises, ya que el sistema de salud y la economia
comparada con México es diferente, y también recalcar que son estudios realizados
en diferentes intervalos de tiempo.

Los gastos indirectos fueron bajos porque la mayoria no tenian ingresos. Los
factores de riesgo que se observaron para mayor gasto fue la actividad
hematolégica, mucocutanea y con tendencia a lo renal que requerian
hospitalizacion, si aumentamos la muestra, se encontraria diferencias.

El dafio en 6rganos no solo es predictor de mortalidad, sino también asociado a
mala calidad de vida y mayor costo de atencion médica, mencionan ademas que la
presencia de brotes incrementa el dafio, por lo que un rapido y agresivo control de
la enfermedad es importante para prevenir y reducir brotes (Meacock et al, 2013)
Varios estudios han demostrado que determinadas caracteristicas clinicas como la
etnia, el género, la edad, y la condicién socioecondmica (i.e. ingreso economico, el
nivel de educacion y el acceso a los servicios de salud) son variables importantes

asociadas con el pronéstico del LES.
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CONCLUSIONES

e La prevalencia de LES en pacientes de la consulta externa del Hospital
General de México fue de 23.26% del total de consultas en reumatologia.

e En nuestro estudio se recabo los datos de 101 pacientes de las
caracteristicas clinicas y sociodemograficas en donde el género femenino fue
90.1%, edad media 40.4£11.9, escolaridad 10.83+£3.16, casado en 56.4%,
nivel socio econémico medio bajo en 99%, ocupacion en tareas domésticas
en 60.4%, trabajo remunerado 27.7%, antecedentes patoldgicos: tabaquismo
9.9%, Hipertension Arterial 15.15%.

e Los criterios de clasificacion mas frecuentes segun SLICC 2012 fueron renal
en 52.5%, lesion cutanea aguda en 41,6%, ANA positivo en 61.4% con patrén
homogéneo en 11.9%, leucopenia 38.6%, sinovitis 37.6%, con biopsia renal
en 30% mas frecuente clase V-V, desenlace obstétrico como aborto en el
16.7%

e En la visita basal la afeccion organica por BILAG durante la visita basal, 6 y
12 meses fue de 13.52+12.17, de 6.35+7.08 (p=0.000) y 4.63+5.97 (p=0.000)
y la afeccion mas frecuente fue la renal, hematologico, musculoesquelético,
mucocutaneo; y segun MEX SLEDAI >4, la media durante la visita basal,
6.4715.5, p= (0.000), con una frecuencia de 58.4%, el mayor dafio segun
SLICC fue a nivel renal (p=0.001). No se observo ningun factor de riesgo
asociado a episodios de remisién y exacerbaciéon de actividad de la
enfermedad.

e EIl tratamiento mas usado fueron los antimalaricos y glucocorticoides en el
85.9% y 67.6% respectivamente. Las dosis bajas se usaron en el 34% pero
mayor a los 6 y 12 meses, en la visita basal la azatioprina y ciclofosfamida
se usaron mas frecuentemente en el 32.4% y 28.2%.

e Se observo que 86 pacientes (85.1%) tiene adherencia al tratamiento con
una media de 91+14, con TAQRDIS >22 en 95 pacientes (94%) y una
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calificacion media de 28.96+4.77, el 23.7% suspendi6 el tratamiento en la
ultima semana entre uno y dos dias, en cuanto a la alianza hubo buena
relacion médico-paciente y cuando el paciente suspende su tratamiento, el
62.9% no le alcanza el dinero y en 48.1% informa a su médico, busca
informacion tan solo en el 35.6% y de estos el 88.8% lo hacen por internet, y
por logistica en el hospital no es atendido siempre por el mismo médico.

La capacidad funcional se afectd con la actividad de la enfermedad a nivel
musculoesquelético (p=0.027). No se observo diferencias en la calidad de
vida con la afeccion renal, hematolégica, mucocutaneo vy
musculoesquelética.

La depresion se encontr0 en un promedio de 13.07+9 y la depresion
moderada a grave se encontro en el 26.7%.

La productividad laboral fue elevada en el 46.7% con trabajo remunerado, sin
embargo, el ausentismo y presentismo fue considerable en 24.9% y 50.3%
respectivamente, no hay otros estudios para compararla, solo en otras
enfermedades.

El ingreso familiar mensual fue de $8988.33+6218.7, menor a los costos
directos en salud de $13256.4+19923.4. El LES provoca un alto costo en la
poblacién, mas frecuente en la hospitalizacion con una media de
(11000£19491.8), que ocurrié en 14 familias.
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Debilidades del estudio:

La aplicacién de los cuestionarios, tomo mayor tiempo al planificado, el cual
debia siempre ser llenado por encuestadores entrenados y no solamente el
paciente, por algunas preguntas que requerian explicacion para recabar la
informacion completa.

Se detecto errores en los instrumentos aplicados (cuestionarios), de dificil
entendimiento, con opciones multiples y mas complejas, y variables como los
gastos que al momento de interrogar son un aproximado y no lo real.

En nuestro estudio piloto fue con una muestra pequefia, por tanto, es
probable que no se haya encontrado asociacion entre ciertas variables.

Las variables socioecondmicas serian comparables con estudios de nuestro
medio, o0 paises en vias de desarrollo, y no con paises primermundistas ya

gue la situacion econdmica y sistema de salud son diferentes.
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ANEXOS
CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

Proyecto de investigacion: “CARACTERIZACION DE LAS MANIFESTACIONES
CLINICAS, RESPUESTA A TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN
PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO”

En el Hospital General de México “Dr. Eduardo Liceaga” se lleva a cabo el proyecto
de investigacion titulado “CARACTERIZACION DE LAS MANIFESTACIONES
CLINICAS, RESPUESTA A TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN
PACIENTES CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO EN EL HOSPITAL
GENERAL DE MEXICO DR. EDUARDO LICEAGA. ESTUDIO PILOTOQO”, cuyo
objetivo es determinar las caracteristicas clinicas y respuesta a tratamiento
convencional de los pacientes con lupus eritematoso sistémico, y los factores que
influyen en esta respuesta, ademas del impacto econdémico y la carga de la
enfermedad que genera en los pacientes y sus familias, debido a la falta de
informacion sobre esto. Dicho estudio se lleva a cabo en la consulta externa del

servicio de reumatologia.

Si usted acepta participar en el estudio, se revisara su expediente clinico para
extraer informacion sobre su enfermedad, el tratamiento, calidad de vida,
funcionalidad, nivel socioecondmico y variables demograficas. También tendra que
llenar algunos cuestionarios mientras espera la consulta lo que le tomara alrededor
de una hora. Siempre estara un encuestador disponible para aclarar cualquier duda

sobre dichos cuestionarios.

Su participacion ayudara a conocer las principales causas que intervienen para que
un paciente presente una buena o una mala respuesta a tratamiento y el impacto
econdmico que genera esta enfermedad. Toda la informacién que se obtenga para
el estudio sera de caracter estrictamente confidencial, sera utilizada Unicamente por
el equipo de investigacion del proyecto y no estara disponible para ningln otro

propdésito. Usted quedara identificado(a) con un nimero y no con su nombre. Los
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resultados de este estudio serdn publicados con fines cientificos, pero se

presentaran de tal manera que no podré ser identificado(a).

Durante su participacion en este estudio, no existen riesgos. Usted no recibira

ningan pago por participar en el estudio, y tampoco implicara algin costo para usted.

Cabe aclarar que la participacion en este estudio es absolutamente voluntaria; usted
esta en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacion del mismo
en cualquier momento. Su decision de participar o de no participar no afectara de
ninguna manera la forma en cémo le tratan en el servicio de Reumatologia del

Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga.

Numeros Para Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o
preocupacion con respecto al proyecto, por favor comuniquese con ellla
investigador/a) responsable del proyecto: Dr. Everardo Alvarez Hernandez al
siguiente numero de teléfono: (55) 2789 2000 Ext. 1353 o (55) 3906-4803 las 24
horas. Si usted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos
como participante de un estudio de investigacion, puede comunicarse con la
presidente del Comité de Etica del Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga:
Dra. Antonia Cervantes Barrios al teléfono (55) 2789-2000 ext. 1330 o si lo prefiere
puede escribirle a la siguiente direccion de correo electronico:
sugerencias_comite_etica@hgm.mx

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de
este documento que le pedimos sea tan amable de firmar. Su firma indica su

aceptacion para participar voluntariamente en el presente estudio.

Nombre y firma del participante Nombre y firma del médico investigador

Nombre y firma de testigo Nombre y firma de testigo
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Anexo 2: CUESTIONARIO AMAI Y

n\;m-
CUESTIONARIO PARA LA REGLA AMAI NSE 8XT7
En este documento se presentan las ocho variables que conforman el medelo para
la estimacion del nivel socioecondmico incluyendo la calificacién que tiene cada
una de ellas. Al final del documento se incluye el cuadro que indica el nivel
socioeconomico de acuerdo con el total calculado a partir de las variables.

1. ¢Cudl es el total de cuartos, piezas o habitaciones con que cuenta su hogar?
Por favor no incluya bafios, medios bafios, pasillos, patios y zotehuelas.

RESPUESTA PUNTOS

1 0
2 0
3 0
] 0
5

6

7 0 mas | 14

2. ¢ Cuantos bafios completos con regadera y W.C. (excusado) hay para uso
exclusivo de los integrantes de su hogar?

RESPUESTA PUNTOS

0

0
1 16

2 36

NSE
AMAI
6. ; Cuantos automéviles propios, excluyendo taxis, tienen en su hogar?
RESPUESTA PUNTOS
[} 0
1 32
2 41
3 omas 58

T.¢En este hogar cuentan con estufa de gas o eléctrica?

RESPUESTA PUNTOS
No tiene [1]
Si tiene 20

8_Pensando en |la persona que aporta la mayor parte del ingreso en este hogar,
¢cual fue el dltimo afio de estudios que completd? (espere respuesta, y

pregunte) ;Realizd otros estudios? (reclasifi en casor io)

RESP A i -

No estudic 1]
Primaria incompleta 0
Primaria completa 22
Secundaria incompleta 22
Secundaria completa 22
Carrera comercial 38

rcuenta con regadera funcionado en alguno de los bafios?

RESPUESTA PUNTOS

No tiene [1]

Sitiene | 10

los los focos que utiliza para iluminar su hogar, incluyendo los de
edes y lamparas de burd o piso, digame ; cuantos focos tiene su

RESPUESTA

0-5 0
6-10 15
11-15 27
16-20 32
21 omas 45

u hogar es predominantemente de tierra, o de cemento, o de algin
acabado?

RESPUESTA PUNTOS

Tierra o cemento (firme 0

de )

Otro tipo de material o 1

acabo

i

Carrera técnica 38
Preparatoria incompleta 38
Preparatoria completa 38
Licenciatura incompleta 52
Licenciatura completa 52
Diplomado o Maestria 72
Doctorade 72

TABLA DE PUNTOS POR NIVEL

]
i

155 a 192
128 a 154
105 a 127
80a104
33a79
0a32
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Anexo 3: CUESTIONARIO WPAI

Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire:
WPAI:LUPUS V2.0

Las siguientes preguntas se relacionan con el efecto que el lupus tiene sobre su capacidad para

trabajar y realizar actividades regulares. Tenga a bien completar los espacios en blanco o encerrar

un numero en un circulo, segun corresponda.

U

¢Esta actualmente empleado (trabaja a sueldo)? NO __ si___
Si la respuesta es NO, marque “NO” y pase a la pregunta 6.

Las siguientes preguntas se refieren a los ultimos siete dias, sin incluir el dia de hoy.

3.

4.

6

con el LUPUS? /ncluya las horas que perdio por dias de enfermedad, las veces que llego tarde
o se fue temprano, etc., por causa del lupus. No incluya el tiempo que perdio para participar
en este estudio.

Durante los ultimos siete dias écuantas horas de trabajo perdio debido a cualquier otra causa,
tal como vacaciones, dias de fiesta o tiempo que se tomé para participar en este estudio?

Durante los altimos siete dias écuantas horas trabajé realmente?

HORAS (S/ /a respuesta es “0", pase a la pregunta 6)

Durante los Gltimos siete dias éhasta qué punto fue afectada su productividad por el lupus
mientras estaba trabajando?

Piense en los dias en que estuvo limitado en cuanto a la cantidad o el tipo de trabajo que pudo
realizar, los dias en que logro hacer menos de lo que hubiera querido o los dias en los que no
pudo realizar su trabajo con la dedicacion habitual. Siel lupus afectd poco su trabajo, escaja
un ndmero bajo. Escofa un nudmero alto si el lupus afectd mucho su trabajo.

Considere solamente cuanto afecté el LUPUS

a su productividad mientras estaba trabajando.

El lupus no El lupus me

afecté mi impidié

trabajo O 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 completamente
trabajar

ENCIERRE EL NUMERO EN UN CIRCULO

. Durante los Gltimos siete dias éhasta qué punto afectd el lupus a su capacidad para realizar las
actividades diarias regulares, aparte de trabajar en un emplec?

Por actividades regulares nos referimos a las actividades usuales que realiza, tales como tareas
haogarerias, compras, cuidado de los nirios, ejercicios, estudios, etc. Piense en las veces en que
estuvo limitado en la cantidad o la clase de actividad que pudo realizar y en las veces en las
que logré hacer menos de lo que hublera querido. Siel lupus afecto poco sus actividades,
escafa un numero bajo. Escoja un nudmero alto si el lupus afecté mucho sus actividades.

Considere solamente cuanto afectd el LUPUS a su capacidad para realizar sus actividades diarias
regulares, aparte de trabajar en un empleo.

El lupus ne El lupus me
afecté mis impidié
actividades o1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 completamente
regulares desempefiar mis
actividades
regulares

ENCIERRE EL NUMERO EN UN CIRCULO

WPAL:LUPUS V2.0 (Spanish - Latin America)

Durante los ultimos siete dias, écuantas horas de trabajo perdié debido a problemas asociados
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Anexo 4: CUESTIONARIO EQS5D

Marque con una cruz la respuesta de cada apartado que mejor describa su estado de
salud el dia de HOY.

Movilidad

No tengo problemas para caminar 4
Tengo algunos problemas para caminar 4 El mejor estado
da salud
Tengo que estar en la cama d imaginable
100
Para ayudar a la gente a describir que tan bueno o que tan F
Cuidado Personal malo es su estado de salud hemos dibujade una escala S
B} Q parecida a un termometro en el cual se marca con un 100 el T
No tengo problemas con el cuidado personal mejor estado de salud que pueda imaginarse y con un 0 el oo
Tengo algunos problemas para lavarme o vestirme a peor estado de salud que pueda imaginarse. I
No puedo lavarme o vestirme ] Nos gustaria que nos indicara en esta escala, en su opinion. -—
que tan bueno o que tan malo es su estado de salud el dia de Bpo0
hoy. Por favor, dibuje una linea desde el casillero donde x
Actividades Cotidianas (gj, trabajar, estudiar, dice "Su estado de salud hoy" hasta el punto del termémetro *
hacer tareas domésticas actividades familiares o recreativas que en su opinion indique que tan bueno o que tan malo es 780
) su estado de salud el dia de hoy. ¥
Mo tengo problemas para realizar mis actividades cotidianas 4 e
Tengo algunos problemas para realizar mis actividades cotidianas 4 6—?0
No puedo realizar mis actividades cotidianas 4 . ;
Su estado ks
de salud S50
Dolor/Malestar hoy ES
No tengo dolor ni malestar 4 4;0
Tengo dolor o malestar moderados a _:
Tengo mucho dolor o malestar d ;o
Ansiedad/Depresion E3
No estoy ansioso ni deprimido a 20
Estoy moderadamente ansioso o deprimido a E
Estoy muy ansioso o deprimido [ 120
o
El paor estado
de salud
imaginable

3
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Anexo 5: INVENTARIO DE BECK

Este inventario consiste en una serie de 21 grupos de oraciones.

Por favor lea cuidadosamente cada grupo y escoja la oracién que
describa mejor como se ha sentido en la Ultima semana, incluyendo
hoy. Marque con una “x” la oracion que haya escogido. Si varias
oraciones en el grupo parecen aplicarse a su caso, marque solo una.
Asegurese de leer todas las frases en cada grupo antes de contestar.
Gracias.

1. Estado de animo

0. No me siento triste.

1. Me siento triste.

2. Estoy triste todo el tiempo y no me puedo
reponer.

3. Estoy tan triste o infeliz que no lo puedo soportar.

2. Pesimismo

0. No me siento desanimado (a) acerca del futuro.
1. Me siento desanimado (a) acerca del futuro.
2. Siento que no tengo para que pensar en el
porvenir.,
3. Siento que no hay esperanza en el futuro y que
las cosas no pueden mejorar.
6. Sentimientos de castigo

1. No siento que seré castigado (a).

2. Siento que seré castigado (a).

3. Creo que seré castigado (a).

4.  Siento que estoy siendo castigado (a).
7. Odio a si mismo

No me siento descontento (a) conmigo mismo.
Me siento descontento (a) conmigo mismo.

Me siento a disgusto conmigo mismo.

Eal

Me odio a mi mismo.

8. Autoacusacion

1. No siento que sea peor que otros.
2. Me criticd @ mi mismo por mi debilidad y mis
errores.

3. Me culpo todo el tiempo por mis errores.

4 | HOSPITAL
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3. Sentimientos de fracaso

4. Insatisfaccion

No me siento como un fracasado (a).

Siento que he fracasado mas que ofras
personas.

Conforme veo atras en mi vida, todo lo que
puedo ver son muchos fracasos.

Siento que como persona soy un completo
fracaso.

Obtengo tanta satisfaccion de las cosas como
siempre.

No disfruto de las cosas como antes.

Ya no tengo satisfaccion de nada.

Estoy molesto (a) e insatisfecho (a) con todos.

5. Sentimientos de culpa

4.

9. Impulsos suicidas
1.
2.
3

4.

No me siento culpable.

En algunos momentos me siento culpable.

La mayor parte del tiempo me siento algo
culpable.

Me siento culpable todo el tiempo.

Me culpo por todo lo malo que sucede.

No tengo ninguna idea acerca de suicidarme.
Tengo ideas de suicidarme, pero no lo haria.
Quisiera suicidarme.

Me suicidaria si tuviera la oportunidad.

10. Periodos de llanto

11. Irritabilidad

B p =

No lloro mas que de costumbre.

Lloro mas que antes.

Lloro todo el tiempo.

Podria llorar, pero ahora no puedo, aunque

quiera.

Ahora no estoy mas irritable que antes.

Me molesto o irrito mas facilmente que antes.
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3.
4.

12. Aislamiento social

13. Indecision

14. Imagen corporal

4,

Me siento irritado (a) todo el tiempo.
No me irrito para nada con las cosas que antes

me irritaban.

No he perdido el interés en la gente.

No me interesa la gente como antes.

He perdido la mayor parte de mi interés en la
gente.

He perdido todo el interés en la gente.

Tomo decisiones tan bien como siempre.
Pospongo decisiones con méas frecuencia que
antes.

Se me dificulta tomar decisiones.

No puedo tomar decisiones en nada.

No siento que me vea mas feo (a) que antes.
Me preocupa que me vea feo (a) y viejo (a).
Siento que hay cambios permanentes en mi
apariencia que hacen que me vea feo (a).

Me siento feo (a) y repulsivo (a).

15. Capacidad laboral

1.
2.

3.
4.

Puedo trabajar tan bien como antes.

Tengo que hacer un trabajo extra para iniciar
algo.

Tengo que obligarme a hacer cualquier cosa.

No puedo trabajar para nada.

16. Trastornos del suefio

Duermo tan bien como antes.
No duermo tan bien como antes.
Me despierto 1 ¢ 2 horas antes de lo

acostumbrado y me es dificil volver a dormirme.

17. Cansancio

L

4 | HOSPITAL
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Me despierto muchas horas antes de mi hora

acostumbrada y no puedo volver a dormirme.

No me canso méas de lo habitual.

Me canso mas facilmente que antes.

Me canso de hacer casi cualquier cosa.

Me siento muy cansado (a) de hacer cualquier

cosa.

18. Pérdida de apetito

19. Pérdida de peso

20. Hipocondria

21. Libido

Mi apetito es igual que siempre.

Mi apetito no es tan bueno como antes.
Casi no tengo apetito.

No tengo apetito en lo absoluto.

No he perdido peso o casi nada.

2. He perdido méas de 2.5 kilos.

3. He perdido mas de 5 kilos.

4. He perdido mas de 7.5 kilos.
(Estoy adieta:SI_____ NO__ )

Mi salud no me preocupa mas que antes.

Me preocupan molestias como dolor de cabeza,
malestar estomacal o estrefiimiento.

Estoy constantemente pendiente de lo que me
sucede y de como me encuentro

Estoy tan preocupado por mis molestias fisicas
que es dificil que pueda pensar en otra cosa.

Mi interés por el sexo es igual que antes.

Estoy menos interesado en el sexo que antes.
Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo
que antes.

He perdido completamente el interés en el
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Anexo 6: BILAG

Nombre Exp.

Visita

Eecha
BILAG 2004- HOJA DE TRABAJQ

Registre la evaluacion de toda la actividad especifica del LES DURANTE EL PERIODO PREVIO DE 4

SEMANAS.

Estado: 0= ausente, 1= Mejor, 2= igual, 3= peor, 4= nuevolrecurrencia, 5= No se realizé

Indique si es debido al Lupus

CONSTITUCIONAL

ESTADO

DESCRIPCION CLINICA DETALLADA DE LA (S)
MANIFESTACION (ES) DEL LES

Pirexia >37°C documentada

1
2. Pérdida de peso: 5% ne
intencionalmente

3._Linfadenopatia fesplenomegalia

4. Anorexia

MUCOCUTANEQ

5. Erupcidn cutdnea: grave

6. Erupcion cutanea: leve

7. _Angioedema grave

8. Angioedema leve

9. Ulceracién de mucosas grave

0. Ulceracion de mucosas leve

1. Paniculitis/Lupus bulloso grave

2. Paniculitis/lupus bulloso leve

3. Vasculitis cutdanea mayorftrombosis

4. Infartos digitales o vasculitis nodular

5. Alopecia grave

16. Alopecia leve

17. Eritema periungueal/Sabafiones

18. Hemormragias subungueales.

La palma de la mano representa 1%

NEUROPSIQUIATRICO

19. Meningitis aséptica

20. Vasculitis cerebral

21. Sindrome desmielinizante

22 Mielopatia

23. Estado confusional agude

24. Psicosis

25 europatia desmielinizante

| Inflamatona aguda
26. Mononeuropatia(simple/muiltiple)

27. Meuropatia de pares craneales

28. Plexopatia.

29. Polineuropatia

30. Trastorno convulsive

31. Estado epiléptico

32. Enfermedad cerebrovascular (no debida

a vasculitis)

33. Disfuncién cognitiva

34 Trastornos del movimiento

35. Trastorno autonémico

36. Ataxia cerebelosa (aislada)

37. Cefalea lipica: grave, sin remisién

38. Cefalea por hipertensidn IC

BILAG 2004- HOJA DE TRABAJO

nuevolrecurrencia, 5= No se realizé

Registre la evaluacion de toda la actividad especifica del LES DURANTE EL PERIODO PREVIO DE 4
SEMANAS. Items 78-94, 96-97: Si, No o sin hacer. Si= El laboratoric es anormal y es debido a lupus. No=
El valor de laboratorio es normal o el valor es anormal pero NO es debido a LES. No hecho= evaluacién
indicada pero no se hizo o no se recolectd la muestra. ltem 95: 0= ausente, 1= Mejor, 2= igual, 3= peor, 4=

RENAL Valor Estado | DESCRIPCION CLINICA
DETALLADA DE LA (S)
MANIFESTACION (ES) DEL LES
78. TA sistélica = 140mmHg
79. TA diastdlica = 90 mmHg (5ta fase)
80. Hipertensidn acelerada A
81. Tira reactiva en orina (proteina)(+= 1, ++=
2, +++=3)
&2_Relacion de creatinina/proteina urinaria
83. Relacion de proteina/ creatinina en orina
(UPHUCE)

84. Proteina en orina (muestra de orina de 24
85. Sindrome nefrético 1A
86. Creatinina
87.TFG
88. Sedimento urinario activo 1A
89_ Mefritis activa 1A
HEMATOLOGICO
90. Hemoglobina
9. Leucocitos totales
92_ Meutrofilos
93. Linfocitos
94. Plaguetas

5. Evidencia de hemdlisis activa A

6. Prueba de Coombs positiva (aislada) A

7. TPT A

4 | HOSPITAL
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BILAG 2004- HOJA DE TRABAJO

Registre la evaluacién de toda la actividad especifica del LES DURANTE EL PERIODO PREVIO DE 4
SEMANAS. Estado: 0= ausente, 1= Mejor, 2= igual, 3= peor, 4= nuevolrecurrencia, 5= No se realizd

Indique si es

ebido al Lupus

MUSCULO-ESQUELETICO

ESTADO

DESCRIPCION CLINIGA DETALLADA
DE LA (S) MANIFESTACION (ES) DEL
LES

39. Miositis grave

40. Miositis leve

| 41. Artritis grave

42. Artritis moderadal tendanifis/ tenosinovitis

43. Artritis leve /Artralgias! Mialgias

CARDIORESPIRATORIO

44. Miocarditis leve

45 Miocarditis/ endocarditis + falla cardiaca

46. Arritmia

47. Disfuncién valvular nueva

48. Pleuresia/pericarditis

49. Tamponade cardiaco

50. Derrame pleural con disnea

51. Hemormragia pulmonar/ vasculitis

52. Alveolitis intersticiall pneumonitis

53. Sindrome de pulmén encogido

54. Aortitis

55_Vasculitis coronaria

GASTROINTESTINAL

56. Peritonitis lipica

57. Serositis abdominal o ascifis

58. Enteritis lipica / colitis

59. Malabsorcion
Enteropatia perdedora de proteinas

. Pseudo obstruccion intestinal

a2 S

. Hepatitis lipica

63. Colecistitis lipica aguda

64 Pancreatitis lipica aguda
OFTALMOLOGICO

5. Inflamacion de la érbita/ proptosis

6. Queratitis grave

7. Queratitis leve

68. Uveitis anterior

69. Uveitis posterior/ vasculitis retiniana grave

70. Uveitis posterior/ vasculifis retiniana leve

71. Epiescleritis

72. Escleritis grave

73 Escleritis leve

74. Enfermedad vaso-oclusiva refiniana-gargidal

75. Manchas algodonosas aisladas (cuerpos
gitoides)

76. Neuritis dptica

Dominio

BILAG 2004 Hoja de calificacion

Calificacién de la categoria

A B C

D

COMENTARIO

1 Constitucional

2. Mucocutanen

3. Meurgpsiguigtrico

4. Musculoesquelético

5. Cardiorespiratorio

6. Gastrointestinal

7. Oftalmico

8. Renal

9. Hematoldgico

Fecha de valeracidn

Evaluador:
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Hoja Mam.

Tombre del Pacients:

A PITAL
CENHERAL
b ML D

L15ARC

4 | HOSPITAL

‘ - GENERAL
¢ DE MEXICO

i s

MEX-SLEDAI

Fecha:

(Anatese el peso en la columma de puntes MEX-SLEDAT si en le momenio de la wisim existe la descripcion o en las 10 dias anferierss)

Pasp Puntos
MEX-SLEIDAT

Diescripcion

Trastoma neurologico

Psicosis. Incapacidad para realizar una acfividad normal por
alteraciones graves de la percepcion de la reahdad. Incluye:
alucinaciones, incoherencia, asoclaciones marcadamente
dispersas, deficiencia del contemdo del pensamiento,
pensamiento muy ilogice, conducta grotesca, desorganizada o
catatomica. Excluir wremia y causas farmacelogicas. Accidente
cerebrovascular. Aparicion reciente. Excluir arteriosclerosis.
Comvulsiones. Inicie reciente. Excluir causas metabdlicas,
infeccionas o farmacolégicas. Sindrome orgémice cerebral.
Afeccion de la funcidn mental con alteracidn de la orentacidm,
memorna u ofras fimeiones intelectuales, de inicio ripido v datos
climicos fluctuantes, como alguno de los siguientes: a)
nublamiento de la conclencia con menor capacidad de atencion e
mcapacidad para mantener la atencion al ambiente, v por lo
menos dos de b) Trastomo de la percepeidn, habla incoherente,
msomnio o somnelencia divma, o aumente o disminucién de la
actividad psicomotora. Moneneuritis. Inicio reciente del déficit
motor o sensorial penfémicos. Mieliis. Imicio reciente de
paraplejia, trastomos del control de esfinteres wvesical y rectal.
Excluir ofras causas.

Trastoma renal

Cilindros hematicos granulosos o entrociicos. Hematma =3
entrocitos por campo. Exchur ofras causas (liiasis, mfecciom).
Proteimuna. Imicio reciente = 0.5 gl en cualquer mmestra.
Incremente de la creatinina (= 5 mg/100 ml)

Vasculitis

Ulceracién, gangrena, nddulos dolorosos en los dedos, infarto
periungeal, hemorragias en astilla. Biopsia o angiografia con
datos de vasculitis.

1

Tromb-ocHopenia
Miositis
Artritis

Trastarmos oucocutineas

Serositis

Fighre
Fatga

Leucopenia
Linfopenia

PUNTUACION TOTAL MEX-SLEDAT

Hemoglobina = 12.0 g/100ml vy cifta corregida de reticulocitos =
3%

Cifra de plaquetas = 100,000/mm’ no causa firmacos.

Dolor o debilidad mmscular proximal asociada a elevacion de la
creatinfosfocinasa.

Mas de dos ariculaciones dolorosas con hinchazon o dermrame.
Entema malar. Inicio reciente o recumencia de eritema malar
elevado. Ulceras mmcosas. Inicio reciente o recurmencia de
Aleeras orales o nasofaringeas. Alopecia. Placas anormales,
pérdida difusa del pele o caida facil del mismo.

Pleuritis. Historia convincente al examen fisico de dolor pleural,
frote pleural o derrame. Pericarditis. Histona convincente de
delor penicardico o frote audible. Pentonitis. Delor abdominal
difuso con signo de rebote posiive (exchur enfermedad intra-
abdominal)

Mayor de 38 °C después de exclur mfeccion.

Fatiga inexplicable.

Menos de 4000 lencocitos'mm’ no debidos a medicamentos
Menos de 1200 linfocitesis'mm’ ne debidos a medicamentes
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Anexo 7: CRITERIOS DE CLASIFICACION

CARACTERIZACION CLINICA Y DETERMINACION DEL IMPACTO ECONOMICO Y CARGA DE LA
ENFERMEDAD DEL LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO (LES) EN UN HOSPITAL DE TERCER NIVEL.
Estudio de cohorte

Fecha: Numero de expediente:

Nombre del paciente:

Edad: Sexa: Escolaridad
Estado civil: QOcupacion
Diagndstico.
Tabaquismo:si__ no ____indice tabaquico

Fecha de inicio de sintomas:

Fecha de diagnostico:

Primera visita O

Subsecuente [

Criterios de clasificacion ACR 1997:

Criterio si no

1) Eritema Malar

2) Eriterna discoide

3) Fotosensibilidad

4) Ulceras orales

5) Serositis

6) Artritis

7) Afeccidn renal

8) Afeccion neuroldgica

9) Trastornos hematoldgicos

10) ANAS positivos

11) Trastornos inmunolégicos

Laboratorios:

Lab, Basal 6 meses 12 meses

Leucocitos

Linfocitos

Neutrdfilos

plaguetas

Hemoglobina

Ha

Creatinina

Urea

plucosa

TGO

TGP

FG

Proteinuria/dia

Proteinuria ++

leucacituria

Cilindros gran.

c3

c4

FR

Anti La

Anti RNP

HOSPITAL
GENERAL
DE MEXICC

Caudillo del Sur, Emil

Criterios SLICC 2012

Criterio Sl NO

Lupus cutdneo agudo

Lupus cutdneo cronico

Ulceras orales

Alopecia

Sinovitis

Serositis

Renal

Neuroldgico

Anemia Hemolitica

Leucopenia

Trombocitopenia

Laboratorio

ANA positives

Anti DNA de doble cadena

Anti Sm

Fasfalig

Complemento bajo

Coombs directo

El diagnostico se realiza al con 4 de 17 criterios, con al menos un criterio clinico y un criterio de
laboraterio, o cuando se encuentra con nefritis ldpica demostrada por biopsia acompafiado de un

criterio de laboratorio.

atllgs

aCLI1GM

AL

Anti b2GP 136G

Anti b2GP IgM

otres

Desenlaces obstétricos: Desde el diagndstico de LES ha tenido:

Desenlace S/N | Nimero | Observaciones

Embarazos

Parto a término

Parto de pretérmino

Aborto

Obito

Bajo peso al nacer

otros

Biopsia renal {5/N):
Fecha:

Resultado:

Segunda biopsia renal (S/N):
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HOSPITAL
©'2019 3B GENERAL
<EWK MLz 2 -XICO

2019, Afio del Caudillo del Sur, Emiliano Zapata™
Fecha:
Resultado:

Efectos adversos:

4 | HOSPITAL
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HOSPITAL
o 2019 3 GENERAL
= =XICO

“2019, Afio del Caudillo del Si

iliano Zapata”

Otras biopsias (cutdnea, muscular, gig) s/n:_
Eecha:

Resultado:

EA S/N

Descripcion Fecha inicia Fecha termino

Infeccion

{cualguiera)

Infeccion grave

Infeccion

nosocomial

Electromiografia/VCN S/N::
Eecha:

Resultado:

Infeccion

comunitaria

Reaccion
adversa a

medicamentos

TAC pulmonar S/N:
Eecha:

Resultado:

Desenlace

6 meses 12 meses

Remision

Respuesta parcial

Brote

PFR S/N:

Resultado:

Recaida

Muerte

Perdido

SALUD _
e 2019 ala ol
T de MEXICO

2019, Afio del Caudillo del Sur, Emiliano Zapata” T

HOJA PARA CUENTA ARTICULAR
Fecha de aplicacion,

Nombre del paciente.

Articulaciones inflamadas

Articulaciones dolorosas

Numero O] Numere 101

T 152055} $004 3
Con 183 (58] 37K 2000
Ext 1)
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SALUD

O PTTAL
CENERAL
o AL T

B ERSETS LA

© 2019

- -"'-l['l

AL 8 A,

T2019, Ano del Cawdillo del Sur, Emiliano Zapata”™

CUESTIOMARIO DE COMORBILIDADES

a'n

115AROS.

g _| HOSPITAL
‘ ™ IGENERAL
v DE MEXICO
i Rt
O, Enseano L

HOSPIT.
GEMNER.

- MEXIC

]

COMORBILIDADES

dPadece alpuna de estas

fRecibe tratamiento

fLimita sus actividades

enfermedades? cotidianas?

Hipertensidn 21 ] Moyl ] sif b Mo [ ) sif ) Me [ )
Arterial

Diabetes Melltus X S ) Mol | S ) Mo ) S b Mz [}
Hipatiroidismo s ] Mol ] S0 Mo ) sif b Mo [ )
Fibramialgia s ] Mal ] S Mo [ ) sif ) M| )
Trastorno S ] Mo ] S0 ) Mo ) S} M| )
depresivefansioss

Ostecporosis S ] Mol ] S Mol ) S b Mo )
Dstaoartritis S ] Mol | SI[ ) Mo [ ) S ) Mo [ )
Qrro S ] Mol |} S0 Mol ) S0 Mol )

*Anotar los medicamentos que usa para estas comorbilidades en la hoja de medicamentos
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HAQ-CUESTIOMARIO DE EVALUACION DE SALUD For favor, marque con una cruz 1a respuesta que major describa su capacidad habitual DURANTE LA SEMANA
PATHEY#H PASADA:
Mombre. Fecha, (LA — Sin Con Con MO PUDE
. . . HINGUMA  ALGUNA  MUCHA  Hacerdo
En esta s=ccitn nos interesa conocer cdmo afecta su snfermedad & su cspacidad pars sus 3ctiv enls Dificiited  Difcultsd  Dificultad
vidds diaria. Pusde eseribir cusiquier comantario que £re3 oportuno atris de ests pagina. HIGIENE = T T
Por favor, marque con una cruz la respuesta que mejor describa su capacidad habitual DURANTE LA SEMANA QUESTYPE &Pudo usted.
PASADA: - Lawar y s2car su cuspo?
K batodad i doblando lss sdillas_sic
Sin Con Con NOPUDE  PMSVIS - Sentarsz y levantarss d= |s taza? HYGNNEW,
MINGUMA  ALGUNA  MUCHA Hacarg
Dificultsd ~ Dificuftad  Dificuttsd RASTUOY_
VESTIRSE Y ARREGLARSE QUESTNLM ALCANZAR COSAS
£ Pudo ustad: ;Pudo usted:
- Viestirse soloia, incluyenda amarrarse las agujetas de los - Aleanzar y bajar un objeto de aproximadamente 2 kilos— J— - - -
zapatos y abotonarse? {por . unz botells de refresco famiiar] que estuviera por
encima d su cabeza?
- Lavarse &l cabello? DRESSNEW_
- Agacharse para recoger ropa del suelo? REACHNEW,
LEVANTARSE
AGARRAR
§ Pudo usted:
o ;Pudo ustad:
- Levantarse de una sillz sin apoyarse?
- Abrir Ias pusrtas de un caro?
- Acostarse y levantarse da la cama? L — . . . - - - -
- Abrir frascos que ya han sido abizrtos?
- Abrir y cerrar |as laves del agua? GRIPNEW,
COMER
£ Pudo usted:
ACTIVIDADES
- Cortar la came?
;Pudo ustad:
- Llevarse ala boca unataza o un vass llenos?
) - ) — — — — - Hacer mandados e ir dz compras?
- Abrir una caja nueva de un fito de leche? EATNEW,
- Entrary salir de un carmo?
- 1 {por ai, barrer, arreplar sl jardin) ACTIVMEW
CAMINAR — — — B
; Pudo usted: .
) . Si utiliza habitualmente algin UTENSILIO O APARATO DE AYUDA para hacer alguna de |as actividades arriba
- Caminar fuers d su 5353 en un temeno plana? - - N - mencionadas, por favor, marquelo con una cruz en la lista siguienta:
- Subir cinco escalanes? J— N J— —— RN Asienta elevads en la taza Barra para agararse en |z finaregadera
Asiento para bafiarse Aparatos con mango largo para alcanzar cosas
Si utiliza habitualmente algin UTENSILIC © APARATO DE AYUDA para hacer alguna de las actividades arriba Ao de i ) N \ | bato (tal
mencionadas, por favor. marquelo con una eruz en la lista siguiente: e e e —fAparaios can mange larga en =l bafa (isles
ra500S que ya han sido ‘como un cepilo para s espakds)
Bastén Aparatos utiizados para vestirse (gancha para .
abotonarse, aparato para subir ciaes, calzador con abiertos) —Otres )
mango largo, etz Si en alguna de estas actividades suele necesitar LA AYUDA DE OTRA PERSONA, por favor, m3rquela con una  yyenssst

cruz en [ lista siguients:

Andaders Utansilios especiaimente adaptados para cocnar o : —
para comer Higlene Agarar y abrir cosas —
. GRIPASST_____

Muletas Silla espesialmente adaptada _ Alkanzarcosas Hacer mandados y tareas domésticas

— Bills de rusdas — ures ) RISEASST. Tambidn estamos interessdos n conocer si sté o no afectadala por el dolor 3 causa de su enfermedad
E‘"‘SE'“— 2Cusnto dolor ha tenido por su anfermadad DURANTE LA SEMANA PASADA?:
3% on 3gura do sstas aciuiacessuek necestar LA AYUDA DE OTRA PERSONA, porfavor mirquel con wna | MAGSSESSS P i S () SRt A I A £15080 01
- SIN DOLOR
Vestirse y ameglarse Comer DoloR poLom

Levantarse Caminar [ 100 PAINSCAL___

NFORD-RA [FEBRL

MEXICO z

STANFORD-RA (FEBRLWARY
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Hoja de medicamentos.

CARACTERIZACION DE LAS MANIFESTACIONES CLINICAS, RESPUESTA A TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN PACIENTES CON LUPUS
ERITEMATOSO SISTEMICO EN EL HOSPITAL GENERAL DE MEXICO DR. EDUARDO LICEAGA. ESTUDIO PILOTO"

“y(crly =
HOJA DE MEDICAMENTOS

Nombre Dosis | Unidad | Ruta | Frecuencia | Indicacidn Fecha de inicio | Fecha de término
1)
2)
3)
4)
5)
6)
7)
8)
9)
10)
11)
12)
13)
14)
15)
16)
17)
18)
19)
20)

REUMATOLOGIA T
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Anexo 9: SLICC/ACR

SLICC/ACR

Systemic Lupus International Collaborating Clinics y del american College of Rheumatology
(SLICCIACR)*

Ocular {cualquier ojo por evaluacion
clinica)

Cualquier catarata en cualquisr
micments

Cambios retnianos o atrofia optica

Neuropsiquidtrico

Transtomoes congoscitives (p. Ej.. défici
de memora. dificultad para hacer
calculos, mala concentracion, transtoma
al hablar o escribir. Alteracion del nivel
de desempefio o psicosis grave).

Convulsiones gue requisnen fratamiento
durante seis meses

Acoidente cerebrovascular en cualguisr
moments (puntuacion 2 sies »1)
Meuropatia de pares craneales o
perferica (exuyendo la optica)

Mielitis transwersa

Renal

Filtracion glomerular estimada o medida
= 50%
Proteinura ==3.5 g24 h, o

Insuficiencia renal terminal
{ndependiete de didlisis o trasplante)

Pulmonar

Hipertension pulmonar (prominencia
wentricular derecha o reforzamiento P2)
Fibrosis pulmonar (examen fisico y
radiclogico)

Reduccién pulmonar (radiclégica)
Fibrosis pulmonar {radickagica)

Infarto pulmonar (radiologico)

Cardiowascular

Fiel

Angina de derivacion corcnaria

Alopecia cicatrizal cronica

Cicatrizacion extensa o del paniculo
adiposo diferente dal cuero cabelludo o
los pulpejos

Uleeracion de La piel (excluye trombosis)
pr mas de seis meses

12}

Infarto miocardico en cualquier
momento {puntuacion 2 sies > 1)
Cardiomiopatia (disfuncion ventricular)
Enfermedad walvular (sople sistolico o
diastdlico > 36)

Pericarditis  durantz  ssis meses o
pericardiotomia

Vascaular Periférico

Claudicacion durante seis meses
Pérdida leve de tejido {pulpejo)

Pérdida significativa de tejido en alguna
ocasion (poej. Pérdida de un dedo o
extremidad) (puntuacion 2 si es mas de
un sitio)

Trombosis  wenosa con edema.
ulceracion o estasis venosa

Gastrointestinal

Infarto o reseccion intestinal por debajo
del duodeno, el bazo,

el higado o la vesicula en cualquier
momento, por cuslquier  causa
[purtuscion 2 si es en mas de un sitio=
Insuficiencia mesentérica

Peritonitis cronica

Estenosis o cirugia gastrointestinal en
cualquier moments.

Musculoesguelético

Atrofia o debilidad muscular

Artritis deformante o erosiva (incluye
deformacion reducibles y excluye
necrosis avascular)

Cistecporosis con fractura o colapso de
cuspo wertebral (excluye necrosis
avascular)

Necrosis avascular (puntuacion 2 sies
en mas de uno

Cistecporosis

Insuficiencia gonadal prematura

Diabetes (independiente del tratamienta)

Meoplasia maligna (excluir displasia)
[purtuacion 2 si es en mas de un sitio)

1(2)

1(2)

1(2)
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Anexo 10: CUESTIONARIO DE ADHERENCIA

CUESTIONARIO DE ADHERENCIA Y ALIANZA TERAPEUTICA

Fecha:
Nombre del paciente:
Edad: P Sexo: Escolaridad 1) Anote los nombres, dosis y frecuencia de los medicamentos que
Estado civil: Ocupacion actualmente esta tomando. (Este cuadro debera ser llenado con
Diagnostico ayuda del encuestador)
Tiempo de evolucién:
Primera visita [y} Nombre del Dosis en Numero de *Frecuencia (Ver
Subsecuente O2 medicamento miligrames por tabletas por el listado en la
toma dosis parte inferior)
Llenado por: 0) Ejemplo: Prednisona | 7.5 1% 1
El paciente a1 1)
Familiar(es)/acompafiante(s) O 2
El paciente y el encuestador 0o 3 2)
Solo el encuestador O 4 3)
4)
Las respuestas que usted de en este cuestionario nos permitiran conocer 5)
las dificultades que tiene para tomar sus medicamentos. Por favor haga el [3)
esfuerzo de contestar todas las preguntas. Si usted no desea contestar una 7)
pregunta, por favor haga una linea por encima de ésta. 8)
La mayoria de la gente con enfermedades reumaticas tiene que tomar 9
muchas tabletas (cdpsulas, comprimidos, pastillas, pildoras) a diferentes 1())
haoras durante el dia. Mucha gente encuentra que es dificil recordar siempre )

sus tabletas. N . ) . .
*La frecuencia se refiere a las veces que toma el medicamento en el dia o

Nosotros  necesitamos entender lo que las personas con semana o mes) A continuacién se enlistan algunos ejemplos de los
enfermedades reumaticas estan haciendo con las tabletas. Por favor horarios mas frecuentemente utilizados; llene la columna de acuerdo a
diganos lo que usted esta realmente haciendo. No se preocupe por este listado. (en caso de duda pregunte al encuestador)

tener que decirnos que usted no se toma todas las tabletas. Nosotros 1) Cada 24 horas

necesitamos saber lo que esta sucediendo realmente, no lo que usted Cada 12 hrs

cree que “nosotros queremos saber”. En este cuestionario no hay Cada 8 hrs

respuestas malas o erréneas, todo lo que usted nos diga servira para Cada 6 hrs

2
3
4
comprender las dificultades que tiene para tomar sus medicamentos 5
como se los recomendé su médico y nos servird para ayudarle a 6) Cada quince dias

7) Dos veces por semana

8

9

1

Cada tercer dia

)
)
)
)
) Cada semana
)
resolver estos problemas a usted y a otros pacientes con )
enfermedades parecidas. )
) Unavez al mes
El cuestionario le hace preguntas acerca de los medicamentos que usted 0) Otro: Especifique_
pudo haber dejado de tomar durante los Ultimos siete dias.
Si usted no sabe como contestar una pregunta, pidale al entrevistador que

le ayude. Muchas gracias por su colaboracion.

2) POR FAVOR INDIQUE SI USTED NO SE TOMO UNA O MAS DOSIS
EN LA ULTIMA SEMANA.

Si usted no dejé de tomar ninguna dosis pase a la pregunta 3.

Llene la tabla que sigue usando un renglén para cada medicamento que
usted esta tomando. En la tabla se le pregunta el nimero de DOSIS y no
el numero de PASTILLAS que dejo de tomar. (En caso de dudas solicite
ayuda del encuestador)

Nombre de los ICUANTAS DOSIS DEJO DE TOMAR ...
medicamentos Ayer |Hace2 |Hace 3 | Hace 4 | Hace 5 | Hace 6 | Hace 7
dias dias dias dias dias dias
Si|no|Si |nolsi|no (si |no|si [no/si |[no |si |[no
Ejm: Diclofenaco X X X X X X X

1: si no dejo de tomar ninguna dosis

0: Si dejo de tomar alguna dosis
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2) Uuranie la uiuma semana /cuanios dgias na qgejaao ae womar waas ias

dosis? (Marque una casilla)

Ninguno a7
Un dia 0 6
Dos dias s
Tres dias O 4
Cuatro dias O3
Cinco dias O 2
Seis dias 1
Siete dias 0o

4). La mayoria de los medicamentos requieren ser tomados siguiendo un
horario, como por ejemplo “2 veces al dia” o “3 veces al dia” o “cada 8 horas”.
¢Que tanto siguio usted su horaric especifico durante los ultimos siete dias?

Nunca o
Algunas veces [y
Cerca de la mitad del tiempo 2
La mayor parte del tiempo 03
Todo el tiempo 4

5). ;Alguno de sus medicamentos tiene instrucciones especiales. como, por
ejemplo, “témese con comida” o “con el estdmago vacio” o “con suficiente liguido”
0 “témese cada semana’ o “tomese cada 48 horas?

Si Do... Conteste la pregunta 5.1

No [
No se Oz } Pase a la pregunta 6

5.1) Si la respuesta es si, ;con qué frecuencia siguio usted estas instrucciones
especiales durante los ultimos siete dias?

Nunca O o
Algunas veces O 1
Cerca de la mitad del tiempo 0 2
La mayor parte del tiempo 0 3
Todo el tiempo I 4

6) Algunas personas olvidan tomarse las tabletas los dias del fin de semana.
¢Usted dejo de tomar alguno de los medicamentos el ultimo fin de semana- el
sabado pasado o el domingo pasado?

Si 0o

Nn 1

9) ¢ Compra o consigue todos los medicamentos que le receta el médico?

Si ] 1 (pase a la pregunta 10)

No [0 (llene el cuadro 9.1)
9.1) ¢Por qué no compra o consigue todo el medicamento que le receta el
medico?
No me alcanza el dinero 1
Considero que es mucho medicamento 2
No tienen en la farmacia de la institucion (desabasto institucional) 3
Otros motivos (especifique) 4

10) Usted es atendido por el mismo médico:

Siempre 02
Frecuentemente 0
Nunca Oo

11) ¢ Cuanto tiempo le dedica su médico en cada consulta?
(0=0-10 min y 1 =>10 min)

12) Su médico le explica la receta, las indicaciones, el efecto, los beneficios y las
posibles molestias (efectos adversos) que puede tener con el uso de cada uno
de los medicamentos anotados en su receta

Si 1

No aao

13) ¢ Entiende todas las indicaciones o explicaciones que le da su médico?
Si [}
No [ 0 ¢Porqué?

14) Si usted tiene dudas sobre sus medicamentos tiene confianza para
preguntarle a su medico.

Si [11 (Pase ala pregunta 15)
No 0o
14.1) ¢ Porque razén no pregunta a su medico
a) Porque mi médico no me escucha 1
b) No hay suficiente confianza entre mi médico y yo a2
c) Considerd que mis dudas no son importantes O3

d) Otros motivos:(Especifique) 4
15) Sigue todas las indicaciones (medicamentos) y recomendaciones
(dieta, actividad fisica, etc) que le menciona su médico
Si 1
No O 0 4Por que?

g | HOSPITAL
(U ¢ i
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7) ¢ Toma usted el medicamento durante todo el tiempo que le recomendo su
médico?

Siempre

La mayor parte del tiempo
La mitad del tiempo
Algunas veces

Nunca

aooao
[SENYTES

Si usted nunca deja de tomar los medicamentos, por favor pase a la pregunta
9. De no ser asi, conteste el siguiente grupo de preguntas.

8). Las personas pueden dejar de tomar los medicamentos por varias razones.
Esta es una lista de posibles razones por las cuales usted pudo dejar de tomar los
medicamentos.

¢ Con que frecuencia y porqué dejd usted de tomar los medicamentos?

Por favor marque una casilla en cada pregunta.

No Si
0 1

1. Estaba lejos de casa

2. Estaba ocupado (a) con ofras cosas
3. Simplemente se me olvido

4. Queria evitar que me hiciera dano
(efectos secundarios)

5. No queria que otros me vieran tomando
medicamentos

6. Tuve un camblo en mi rufina diaria
7. Crei que era demasiado
Medicamento

8. Me dormi/estaba dormido (a) ala
hora de tomar el medicamento

9. Me senti enfermo (a) o indispuesto (a)

10. Me senti deprimido (a)/agobiado (a)

11. Tuve problemas para tomar las tabletas a
determinadas horas Scon las comidas, con el
estomago vacio, etc.

12. Se me acabaron [as tabletas

13. Me senti bien

14. No enfendi [as indicaciones

15. Oftra razon: (Especifique)

16) Acostumbra buscar mas informacion acerca de la enfermedad que tiene y
de los medicamentos que usa

Si O 1 Llene la pregunta 16.1
No [ 0 ¢Por que?;

16.1) Si contesto si a la pregunta previa, que fuente de informacion utiliza
a. Internet Ot
b. Television
¢. Radio
d. Libros/revistas
e. Opinion de otros médicos
f. Opinion de familiares o amigos
g. Otra (especifique)

oooooo
~ND N

17) Cuando no esta de acuerdo con lo que su médico le indico, usted que
hace:
Siempre estoy de acuerdo O
Lo comento con mi médico O
Lo tomo a pesar de no estar de acuerdo |
Cambio el medicamento por otro vy le aviso al médico O
Cambio el medicamento por otro y no le aviso al médico |
No tomo el medicamento y no lo comento con el médico [
m. Otro (especifique)
18) Cuando decide no tomar el medicamento que le recetaron o cambiarlo
por otro medicamento que no le dio su médico ¢Qué decision toma usted?

o =MW D

Toma la decision usted solo (a) 10
Lo comenta con su familia o amigos 1
Lo comenta con otro médico 2
Lo comenta con su propio médico 3
No le ha pasado 04

Muchas gracias por contestar estas preguntas.
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