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RESUMEN.

ACTIVIDAD Y DANO CRONICO EN LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO DE INICIO EN LA
INFANCIA.

PLANTAMIENTO DEL PROBLEMA.

¢Cual es el indice de actividad (SLEDAI) y dafio cronico (SLICC/ACR SDIPed) de la poblacién
portadora de Lupus Eritematoso Sistémico de inicio en la infancia en el servicio de Reumatologia
Pediatrica de la Unidad Médica de Alta Especialidad Dr. Gaudencio Gonzalez Garza Centro Medico
Nacional La Raza?

OBJETIVOS.
-Conocer el indice de actividad en los pacientes pediétricos con LES del servicio de Reumatologia
Pediatrica de la UMAE Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del CMN la Raza.

-Conocer el indice de dafio crénico en los pacientes pediatricos con LES del servicio de Reumatologia
Pediatrica de la UMAE Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del CMN la Raza.

HIPOTESIS
No requiere por ser un estudio descriptivo.

IDENTIFICACION DE LAS VARIABLES.
Actividad de la enfermedad y dafio cronico.
DISENO DE INVESTIGACION: estudio retrospectivo transversal descriptivo y observacional.

METODOLOGIA:a) Lugar de realizacion: Servicio Reumatologia Pediatrica Unidad Médica de Alta
Especialidad Dr. Gaudencio Gonzalez Garza Centro Médico Nacional la Raza.

b) Poblacién: Se incluyeron los expedientes de pacientes menores de 16 afios, de ambos géneros del
Servicio de Reumatologia Pediatrica de la Unidad Médica de Alta Especialidad Hospital General CMN la
Raza.

c)Se aplico a todos los expedientes de pacientes con diagnostico establecido de LESp que cumplan los
criterios de acuerdo al Colegio Americano de Reumatologia y con mas de 6 meses de evolucion de la
enfermedad los cuestionario de dafio (SLICCp) y actividad a través del SLEDAI en una sola ocasion en
una visita médica cotidiana.

Este estudio se llevd a cabo en forma confidencial, previa autorizacion de los padres o tutor y firma de
carta de conocimiento bajo informacion completa y a satisfaccion.

RESULTADOS.

Se incluyeron en el estudio 87 pacientes del Servicio de Reumatologia Pediatrica de la UMAE Dr.
Gaudencio Gonzalez Garza del CMN La Raza de marzo del 2006 a marzo del 2007.

Con respecto a la evaluacion de dafio se encontrd ausencia de dafio en 74 nifios (85.05%), dafio a algin
organo en 13 (14.94%). Dafio renal en 9 (69.23%), neuropsiquiatrico 3 (23.07%), piel 2 (15.38%),
diabetes 2(15.38%), pulmonar 1 (7.69%), afeccion serosas 1(7.69%). De los pacientes con dafio renal 5
presentaron dafio exclusivamente renal y 4 algin otro 6rgano dafiado como piel y sistema nervioso
central.

Asi mismo en la evaluacion de falla en el crecimiento se encontraron 17 pacientes y retardo puberal en 7.
El promedio de indice de dafio fue de 0.5+ 1.2 (rango de 0-8 puntos), con un puntaje de SDI de 1 en 12, 2
en9,3en2,4enly8enl.

El incremento en el indice de dafio en relacion al tiempo de evolucion de la enfermedad correspondié a
los 5y 6.9 afios de evolucion respectivamente.

En este estudio no se hall¢ actividad en ninglin 6rgano durante el tiempo de recoleccion de la informacién
el promedio de actividad encontrado evaluado a través del SLEDAI correspondid a 0.2+0.2.

CONCLUSIONES.

El indice de dafio en pacientes pediatricos con lupus eritematoso sistémico se encuentra directamente
relacionado con el tiempo de evolucién de la enfermedad. La poblacion estudiada al momento de
realizacion del estudio se encuentra con buen control de la enfermedad, dado que no se hall6 actividad de
acuerdo al indice de SLEDAI
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INTRODUCCION

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune y multisistémica
de etiologia desconocida que se caracteriza por la presencia de autoanticuerpos frente a
antigenos propios y por lesién inflamatoria resultante de los 6rganos afectados (1).

EPIDEMIOLOGIA

En los nifios representan del 15% a 20% de todos los pacientes con LES. En la infancia
las mujeres se afectan 4.5 veces mas que los varones. El inicio del LES es raro antes de
los 5 afios de edad pero su frecuencia incrementa en la adolescencia. (2). Datos
pediatricos sugieren que la incidencia de lupus de inicio antes de los 19 afios es entre 6
y 18.9 casos por 100 000 en mujeres blancas y mayor en negras (20 a 30 por 100000).
Porcentajes mayores se encuentran en hispanos, americanos nativos y asiaticos (3,4).
Nifios negros e hispanos tienen mayor incidencia de la enfermedad. Los negros tienen
mayor prevalecia y severidad de enfermedad renal y neuropsiquiatrita, eritema discoide
y altos titulos de anticuerpos anti ADN y anti SSA en asociacion con incremento de la
prevalencia de enfermedad cardiaca (5,6).

Estudios no controlados sugieren que nifios hispanos sufren enfermedad renal mas
severa y tienen una mayor incidencia de afeccion renal comparada con pacientes
caucasicos. (7)

PATOGENIA

Se sugiere como factores que desencadenan la enfermedad: genéticos, hormonales y
ambientales. Los hermanos de pacientes con LES tienen un riesgo incrementado 10-20
veces mayor de desarrollar la enfermedad comparado con la poblacion general. Los
haplotipos HLA DR2 Y DR3 en pacientes con lupus se encuentran con frecuencia y la
presencia de estos alelos muestra un riesgo de la enfermedad de dos a cinco veces. Una
deficiencia de algunos de los componentes de la via clésica (C1q, Clr, Cls, C4 y C2)
predisponen al desarrollo de la enfermedad.

El LES es mas comln en las mujeres en edad reproductiva. Las mujeres con lupus
tienen excesiva excrecion estrogénica y disminucién de andrégenos. Los estrogenos
potencian la enfermedad y los andrégenos se piensa que son protectores. Algunos
factores ambientales influyen en la etiopatogenia, la luz ultravioleta B parece ser el mas
importante. Existe evidencia de que los procesos infecciosos inician y perpettan las
enfermedades autoinmunes. Estos promueven la autoinmunidad por distintos
mecanismos como estimulacion no especifica de células T y B, cambios en el balance
de sub-poblaciones TH1 y TH2. La apoptosis o muerte celular programada es un
importante mecanismo de autoinmunidad; se caracteriza por la condensacion de
cromatina, fragmentacion del ndcleo y formacion de cuerpos apoptéticos que son
eliminados por células fagociticas.

En el lupus existe una presentacion anormal de cuerpos apoptéticos asi como una falla
en el proceso de eliminacién del material resultado de la apoptosis. (8)

MANIFESTACIONES CLINICAS

La presentacion, sintomas clinicos y hallazgos de laboratorio en pacientes con LES de
inicio en la infancia son similares a los vistos en pacientes adultos.

Su inicio se considera mas severo con mayor porcentaje de involucro a 6rganos y un
curso clinico méas agresivo (9). Ademas se reporta que los pacientes pediatricos
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necesitan dosis altas de corticosteroides y agentes inmunosupresores para el control de
la enfermedad en comparacion con las dosis empleadas en los adultos. El diagnostico de
lupus en nifios esta basado en los criterios para clasificacidn establecidos en 1982 por el
Colegio Americano de Reumatologia. (CAR) (10) anexo 1.

ACTIVIDAD Y DANO EN LES

Desde hace dos décadas se ha observado una marcada mejoria del pronostico del LES
de inicio en la infancia debido a un diagndstico mas temprano y mejor acceso al
tratamiento. Como resultado nifios y adolescentes tienen una vida mas prolongada y
pueden llegar a la vida adulta con una considerable morbilidad, la cual es secundaria a
las secuelas por actividad, efectos colaterales de medicamentos y condiciones co
morbidas. (11)

Tradicionalmente la actividad del lupus se ha evaluado de manera cualitativa y
semicuantitativa, por ello diversos autores han disefiado numerosos instrumentos para
evaluar de manera sistematica la actividad del LES. Estos instrumentos que han sido
desarrollados para su evaluacion son facilmente aplicables durante la visita médica.
Uno de estos instrumentos es el indice de actividad de la enfermedad (SLEDAI); fue
desarrollado en 1985, evalla 24 caracteristicas agrupadas dentro de 9 Organos y
sistemas:  vascular, nervioso central, renal, musculo-esquelético, serosas, dérmico,
inmunoldgicos, constitucionales y hematoldgicos. Estas alteraciones deben estar
presentes durante los 10 dias previos al dia de la evaluacién, el puntaje total va de un
rango de 0  enfermedad no activa hasta 105 considerado como maxima actividad. En
pacientes pediatricos se considera actividad a un indice mayor de 3 (suma del total de
puntos entre las 24 caracteristicas evaluadas) (12) (anexo2)

Brunner y colaboradores evaluaron la sensibilidad del SLEDAI en pacientes pediatricos.
Incluyeron 35 pacientes de 6 a 16 afios a los cuales se les realizé diagndéstico de LES. El
estudio se llevo a cabo de 1993 a 1997 con un seguimiento de 9 meses hasta 4 afios, se
aplico el cuestionario en mas de 4 ocasiones: al diagndstico, a los 6 meses, durante una
recaida y 6 meses después, encontraron que este indice tiene una alta sensibilidad para
evaluar actividad de la enfermedad. (13,14)

El dafio, definido como un proceso irreversible en algun 6rgano que ocurre desde el
diagnostico de LES por evaluacion clinica presente al menos durante 6 meses, es un
aspecto crucial en el prondstico de la enfermedad. Por esta razén la evaluacion del dafio
acumulado es fundamental en el monitoreo cotidiano de los pacientes
pediatricos.(15,16) Para ello se creo un cuestionario de evaluacion para dafio
acumulado en adultos conocido como indice de Dafio Crénico desarrollado y validado
por las Clinicas Colaboradoras Internacionales para el Lupus Sistémico y el Colegio
Americano de Reumatologia (SLICC/ACR) para su aplicacion en nifios, este
instrumento evalta 12 érganos.(17) (anexo 3) Sin embargo debido a las diferencias del
LES entre la edad pediatrica y la edad adulta en cuanto a frecuencia y severidad de la
actividad de la enfermedad un grupo de investigadores se hicieron a la tarea de realizar
una modificacion de este cuestionario para una mejor evaluacion de pacientes
pediatricos.(18,19)

Esta version fue realizada por Gutiérrez y colaboradores; basado en la frecuencia y
distribucion de dafio en los pacientes pediatricos se decidié incluir dos caracteristicas
mas a evaluar: falla en el crecimiento y retraso puberal.

Se defini6 como falla en el crecimiento a la presencia de talla dos desviaciones
estdndar por debajo de la media para la edad de acuerdo a lo establecido por la
Organizacion Mundial de la Salud. El retraso puberal se considerdé como la presencia de
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caracteres sexuales secundarios dos desviaciones estandar por debajo de la media para
la edad de acuerdo a la evaluacion de Tafier. (Anexo 4)

Este estudio multicéntrico se realizd en poblacion pediatrica europea con 1015
pacientes, se encontré puntuacion de dafio de 0 en 610 pacientes (60.1%) y en 405
(39.9%) en uno fue > 1, los érganos con mayor afectacion fueron renal 132 pacientes
(13%), neuropsiquiatrico 109 (10.7%) y musculo esquelético 109 (10.7%). La falla en el
crecimiento y el retraso puberal fue observado en 144 (15.3%) y 63 (11.3%) pacientes
respectivamente. La frecuencia de dafio en la mayoria de los drganos incrementa
considerablemente con la evolucion de la enfermedad a través de los afios y
particularmente después de los 5 afios de enfermedad. (20)

Hasta el momento estos indices de actividad y dafio crénico aplicables en poblacion
adulta y pediatrica no se han aplicado en nifios mexicanos por lo que aplicaremos los
indices modificados para pediatria pretendemos conocer la frecuencia y distribucién de
dafio a érganos en nuestra poblacion.



JUSTIFICACION:

Desde 1995 en el Servicio de Reumatologia Pediatrica del Hospital General Dr.
Gaudencio Gonzélez Garza, Unidad Medica de Alta Especialidad Centro Medico
Nacional La Raza se establecié la Consulta Externa de las Enfermedades Reumaticas
entre ellas el Lupus Eritematoso Sistémico encontrandose en control en nuestra unidad
105 nifios con este diagnostico. Hasta el momento no conocemos la distribucion y
frecuencia de los indices de dafio y actividad de la enfermedad en una poblacion
pediatrica mexicana con Lupus Eritematoso Sistémico.

En estudios previos en dénde se han aplicado estos cuestionarios como es poblacion
europea y en adultos, se observa la repercusion de estos indices en su capacidad
funcional. Consideramos pertinente evaluar la actividad y dafio crénico utilizando los
indices ya validados para poblacion adulta y pediatrica con la finalidad de disminuir
riesgos, mejorar la calidad de vida y evaluar tratamientos en nuestra poblacién
mexicana pediatrica.
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

¢Cual es el indice de actividad (SLEDAI) y dafio cronico (SLICC/ACR SDIPed) de la
poblacion portadora de Lupus Eritematoso Sistémico de inicio en la infancia en el
servicio de Reumatologia Pediatrica de la Unidad Médica de Alta Especialidad Dr.
Gaudencio Gonzalez Garza Centro Medico Nacional La Raza?
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OBJETIVOS

-Conocer el indice de actividad en los pacientes pediatricos con LES del servicio de
Reumatologia Pediatrica de la UMAE Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del CMN la
Raza.

-Conocer el indice de dafio cronico en los pacientes pediatricos con LES del servicio de
Reumatologia Pediatrica de la UMAE Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del CMN la
Raza.

HIPOTESIS.

Por el disefio del estudio no se requiere prueba de hipotesis.
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DEFINICION DE LAS VARIABLES.

VARIABLES DEMOGRAFICAS

Edad

- Definicion conceptual. Tiempo que ha vivido una persona desde su nacimiento
(Diccionario Larousse 1983).

- Definicién operacional. Tiempo transcurrido desde el nacimiento hasta la edad
expresado en afios al ingresar al estudio.

- Indicadores. Registro en la historia clinica de los pacientes.
-Tipo de variable. Cuantitativa discreta.

-Unidad de medicién: edad en afos.

Sexo

- Definicion conceptual. Condicion organica que distingue al hombre de la mujer
(Diccionario Larousse 1983).

- Definicidn operacional. Caracteristicas fenotipicas que distingan a los hombres de las
mujeres que se identifiquen en la exploracién que se efectle al nacimiento.

- Indicadores. Las caracteristicas fenotipicas observables y registradas en el expediente
clinico, para identificar el sexo.

-Tipo de variable. Nominal, dicotomica. Categorias: hombre o mujer.
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VARIABLES DE RELEVANCIA:
DIAGNOSTICO DE LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

Definicion conceptual. Enfermedad autoinmune y multisistémica de etiologia
desconocida que se caracteriza por la presencia de autoanticuerpos frente a antigenos
propios y por lesion inflamatoria resultante de los 6rganos afectados. (1)

Definicion operacional. El diagnostico se realiza con por lo menos 4 criterios
establecidos por el Colegio Americano de Reumatologia.

Tipo variable: cualitativa nominal, dicotémica.

Indicadores: Las caracteristicas que distinguen a los pacientes con LES y se registran en
el expediente clinico.

e ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD

Definicion conceptual. Manifestaciones reversibles del proceso inflamatorio basico
producido por el LES que reflejan el tipo y gravedad de la afeccion de uno o de varios
drganos en un momento determinado.

Definicion operacional. Para propdsitos de este trabajo utilizaremos un instrumento
ampliamente aceptado a nivel mundial y conocido como SLEDAI. (10). De acuerdo a la
escala de actividad se considerara actividad de la enfermedad a un indice igual o mayor
de 3 al momento de la aplicacion del cuestionario y evaluacion.

-Tipo de variable. Cuantitativa discreta.
-Indicadores. El “puntaje” obtenido toda vez que se aplique el cuestionario SLEDAL.

-Unidad de medicién: nimero obtenido de acuerdo a la escala.

e DANO CRONICO

Definicion conceptual. Cambios irreversibles no relacionado con inflamacion activa en
ese momento, que ocurre desde el diagnostico de LES determinado por evaluacién
clinica y presente al menos durante 6 meses.

Definicion operacional. Para propoésitos de este trabajo utilizaremos el instrumento
validado y conocido como SLICp (17) el cual evalla 12 sistemas, retardo puberal y la
falla en el crecimiento. El indice de dafio es la suma de la calificacion de todas las
variables, a mayor calificacion mayor dafio. A la misma lesion no puede darse
puntuacion dos veces.

Tipo de variable. Cuantitativa discreta.
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Indicador: grado de afeccién obtenido posterior a la aplicacion del cuestionario SLICp.

Unidad de medicion: nimero obtenido de acuerdo a la escala.
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TIPO Y DISENO DE ESTUDIO.

Es un estudio observacional, transversal y descriptivo el cual se realiz6 con los
expedientes de 87 pacientes pediatricos del servicio de Reumatologia Pediatrica de la
Unidad Médica de Alta Especialidad CMN la Raza en México DF. en el periodo
comprendido de marzo 2006 a marzo del 2007.
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UNIVERSO DE TRABAJO.

Se revisaron los expedientes de 87 pacientes femeninos y masculinos, menores de 16
afios de edad con diagnostico de lupus que cumplieron con por lo menos 4 de los
criterios de clasificacion establecidos por el ACR.

37 pacientes presentaron nefritis lUpica 17 afecciones muco cutaneo y articular, 8
afecciones a sistema nervioso central y 21 afeccién hematoldgica, a los cuales se evalu6
actividad y dafio de la enfermedad.
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CRITERIOS DE SELECCION
Criterios de inclusién:

Se incluyeron los expedientes de pacientes menores de 16 afios de edad.

Masculinos o femeninos.

Diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico de acuerdo a los criterios establecidos por
el Colegio Americano de Reumatologia y con al menos seis meses de evolucion del
padecimiento.

Criterios de exclusion:

Pacientes con enfermedad infecciosa cronica concomitante (Tb., VIH, micosis).
Pacientes con enfermedad neoplasica concomitante (linfoma).

Embarazo

Pacientes con Sindrome de Anticuerpos Antifosfolipido.

18



METODOLOGIA DE LA INVESTIGACION.

Se incluyeron los expedientes de los pacientes menores de 16 afios de ambos géneros
del Servicio de Reumatologia Pediatrica de la Unidad Médica de Alta Especialidad
Hospital General CMN la Raza.

Se efectuo la revision del expediente clinico y se incluyeron a los pacientes que
cumplian por lo menos con 4 criterios para clasificacion de acuerdo al CAR.

El nimero de pacientes incluidos fue de 87, se obtuvo el consentimiento informado de
los padres de los pacientes.

La evaluacion incluy6 sexo, edad al diagnostico, edad al momento del estudio y tiempo
de evolucion de la enfermedad asi como evaluacion clinica del paciente.

Se aplicé a todos los expedientes de los pacientes con diagnostico establecido de LESp
que cumplieron los criterios de acuerdo al Colegio Americano de Reumatologia y con
mas de 6 meses de evolucién de la enfermedad los cuestionario de dafio (SLICp) y
actividad a través del SLEDAI en una sola ocasion en una visita médica cotidiana.

Se elabor6 una base de datos en EXCEL a los cuales se les realiz6 promedios, medias y
desviaciones estandar.
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RECURSOS.

Se contd con todos los recursos necesarios para cumplir con este proyecto:
Recursos humanos: personal adscrito al servicio de Reumatologia Pediatrica
Pacientes portadores de LES

Expedientes clinicos de pacientes con LES

Recursos financieros suficientes para la impresion de cuestionarios y espacio fisico
destinado a la evaluacion periddica de los pacientes.
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RESULTADOS.

Se incluyeron en el estudio 87 pacientes del Servicio de Reumatologia Pediatrica de la
UMAE Dr. Gaudencio Gonzalez Garza del CMN La Raza de marzo del 2006 a marzo
del 2007.

Se excluyeron 5 pacientes, 2 por presentar sindrome de anticuerpo Antifosfolipido, el
cual modificaria el indice de dafio por la presencia de trombosis. Los otros 3 por no
cumplir con los 4 criterios de clasificacion del ACR para LES.

El 87.35% (76) fueron mujeres y el 12.64% (11) hombres, con un promedio de edad al
diagnostico  10.19+2.2, edad de ingreso al estudio 13.3+1.8 y con un tiempo de
evolucion promedio de la enfermedad de 1 afio (Tabla 1).

Del total de pacientes 17 (19.5%) presentaron afeccion renal al diagndstico, 27(31%)
afeccion muco cutanea articular, 16(18.3%) afeccién hematoldgica y 7(8%) a sistema
nervioso central, con afeccion a dos érganos: renal y pancreatitis 2(2.2%), renal y
muco cuténeo articular 9(10.3%), renal y sistema nervioso central 2(2.2%), renal y
hematoldgico 1 (1.1%), renal y serositis 1(1.1%), muco cutaneo articular y
hematoldgico 2 (2.2%), sistema nervioso central y hematologico 2 (2.2%), muco
cutaneo articular y hepatitis autoinmune 1 (1.1%) (Tabla 2)

Un paciente con afeccion a sistema nervioso central tuvo serositis, 2 que tuvieron
lesion muco cutanea articular posteriormente desarrollaron afeccion a sistema nervioso
central y 8 afeccidn renal. Un paciente con afeccién renal y muco cutanea articular
presento afeccion a sistema nervioso central durante la evolucion de la enfermedad
(Tabla 2).

La caracteristica clinica mas frecuente para cada 6rgano afectado fue a nivel renal la
hematuria; muco cutaneo y articular la artritis, hematolégico: trombocitopenia; sistema
nervioso central crisis convulsivas; afeccion a serosas derrame pleural. (tabla3)

El érgano predominantemente afectado fue el rifion en 32 pacientes (36.7%) se realizo
biopsia renal a 28 de las cuales 15 correspondieron a la clase 1V (48.36%), 7 a la clase
11 (22.58%), 5 clase 111 (16.13%) y 1(3.23%) a la clase VI. (Figura 1).

Los resultados de los examenes de laboratorio mostraron anticuerpos anti DNA de
cadena doble 58 (66%), anticuerpos antinucleares patron homogéneo en 26(29%);
periférico 8 (9%), moteado fino 7(8%), mitocondrial 6 (6%), anti Sm 3 (3.4%),
citopldsmico 1, Anti Ro y anti La 1, cito esqueleto 1, anti- RNP 1, nucleolar en 1y 11
positivos reportados sin patron. En 10 pacientes las anti-cardiolipinas fueron positivas
con predominando el isotipo IgM y 5 VDRL positivo.

Con respecto a la evaluacion de dafio encontramos ausencia de dafio en 74 nifios
(85.05%), dafio a algiun o6rgano en 13 (14.94%). Dafo renal en 9 (69.23%),
neuropsiquiatrico 3 (23.07%), piel 2 (15.38%), diabetes 2(15.38%), pulmonar 1
(7.69%), afeccion serosas 1(7.69%). De los pacientes con dafio renal 5 presentaron dafo
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exclusivamente renal y 4 algin otro 6rgano dafiado como piel y sistema nervioso
central. (Tabla 4).

Asi mismo en la evaluacion de falla en el crecimiento se encontraron 17 pacientes y
retardo puberal en 7(Tabla 4).

El promedio de indice de dafio fue de 0.5+ 1.2 (rango de 0-8 puntos), con un puntaje de
SDlIdelen12,2en9,3en2,4enly8enl. (Tablab)

El incremento en el indice de dafio en relacién al tiempo de evolucion de la enfermedad
correspondid a los 5y 6.9 afios de evolucidon respectivamente (Figura 2).

El mayor porcentaje de falla en el crecimiento se encontré en nifias con tiempo de
evolucion de la enfermedad a 2.7 afios.

El retardo puberal a dosis acumulada de 11.25 gramos y tiempo de administracion de 1
afio de inmunosupresor (ciclofosfamida).

Se evalu6 asi mismo la obesidad observandose en 16 pacientes (17.9%).

En este estudio no se hall6 actividad en ningun 6rgano durante el tiempo de recoleccion

de la informacién el promedio de actividad encontrado evaluado a través del SLEDAI
correspondi6 a 0.2+0.2.
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DISCUSION.

El dafio, definido como un proceso irreversible en algin 6rgano que ocurre desde el
diagndstico del Lupus Eritematoso Sistémico presente al menos durante 6 meses para
ser evaluado por medio de un cuestionario o SDI en la poblacion pediatrica, es un
aspecto crucial en el prondstico de la enfermedad. Por esta razon la evaluacion del dafio
acumulado es fundamental para el prondstico de los pacientes pediatricos. (15,16)

La frecuencia de dafio en la mayoria de los drganos se incrementa considerablemente
con la evolucion de la enfermedad asi como con las recaidas, y por estudios
internacionales sabemos que es despues de los 5 afios del diagnostico de la enfermedad.
(20)

En este estudio realizado en poblacién pediatrica mexicana con lupus, el 50% de la
poblacion presento indices de dafio después de 5 afios de evolucion de la enfermedad,
distribucion similar a lo ya encontrado en estudios previos.

Gutiérrez y colaboradores encontraron un incremento en el indice dafio después de los 4
afios de evolucion de la enfermedad y el promedio correspondié a 0.8 en el 40% de su
poblacion estudiada lo que reflejo que la duracion de la enfermedad esta fuertemente
relacionada con el dafio a través de los afios en pacientes pediatricos.

Entre los 6rganos afectados por dafio el mas frecuentemente encontrado fue a nivel
renal, siendo la clase 1V el méas frecuente seguido por sistema nervioso central,
pulmonar y piel. Sin embargo el dafio renal y neuropsiquiatrico se encontrd en un corto
tiempo de la evolucion de la enfermedad con tiempo minimo de un afio lo que habla de
la gravedad de estas dos manifestaciones por lupus. Asi mismo se observo que los
pacientes que presentaron dafio a algun érgano presentaron anticuerpos antinucleares
positivos a titulo mayor 1:320 con presencia de patron homogéneo.

La falla en el crecimiento y la obesidad es una complicacion frecuente del lupus
eritematoso sistémico por su fuerte impacto psicosocial pues en los adolescentes
importa mucho la aceptacion de imagen corporal e identidad. La obesidad incrementa la
morbilidad cardiovascular y endocrina de los pacientes pediatricos afectando por lo
tanto su calida de vida. Comprobamos que estas variables estan en relacién estrecha con
la administracion de altas y prolongadas dosis de esteroide por el comportamiento
agresivo de la enfermedad en los nifios. El retardo puberal relacionado con la actividad
y en relacion estrecha con la administracion de inmunosupresores también tiene un
fuerte impacto. (21) Gutiérrez y colaboradores hallaron falla en el crecimiento y retardo
puberal en un 15.3% y 11.3% respectivamente asi como un porcentaje de obesidad del
5.6%.

En este estudio la falla en el crecimiento y retardo puberal se hallo en un 19.3% y 7.8%
Nuestra poblacion tampoco presento afeccién ocular, vascular periférico,
gastrointestinal, diabetes ni neoplasias. El tiempo promedio de estudio de nuestra
poblacion fue de 1 afio.

Algunas de las limitantes de nuestro estudio fueron su disefio transversal. Una mejor
evaluacion del dafio en pacientes pediatricos puede ser obtenida por estudios
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longitudinales, sin embargo en nuestra Institucion se egresan a los 16 afios para
continuar su estudio en la poblacién adulta
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CONCLUSIONES.

1.-El indice de dafio en pacientes pediatricos con lupus eritematoso sistémico se
encuentra directamente relacionado con el tiempo de evolucion de la enfermedad.

2.- Se encontrd un indice de dafio mayor en la afeccion renal y neuropsiquiatrico en un
lapso de evolucion de la enfermedad a un afio.

3.-Es evidente la relacion que existe entre el tiempo de evolucion de la enfermedad y el
tratamiento instituido en la falla del crecimiento y retardo puberal asi como la presencia
de obesidad en esta poblacion pediatrica.

4.-La poblacion estudiada al momento de realizacion del estudio se encuentra con buen
control de la enfermedad, dado que no se hall6 actividad de acuerdo al indice de
SLEDAI

5.-Se requiere un estudio a largo plazo para conocer el indice de dafio aun cuando se
encuentren en control como adultos.
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ANEXOS

Tabla 1.
CARACTERISTICAS DEMOGRAFICAS.
Mujeres/Hombres 76/11
Edad de diagnostico 10.1+2.2
Edad de ingreso al estudio 13.3+1.8

Tiempo de evolucién de la
enfermedad

1 afio (0.6-6.5)

Tabla 2.
Organo afectado al Organo afectado durante
diagnostico de Numero de pacientes evolucién de lupus Numero de
lupus pacientes
Renal 17
Muco cutaneo y 27 Renal 8
articular SNCh 2
Sistema nervioso 7 serositis 1
Hematologico 16
Renal y muco 9
cutaneo y articular SNC 1
Renal y 2
pancreatitis
Renal y SNC 2
Renal y 1
hematolégico
Renal y serositis 1
Muco cuténeo 2
articulary
hematolégico
Muco cuténeo 2
articular y hepatitis
autoinmune
SNCy 1
hematol6gico
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Tabla 3.

Caracteristica clinica No. De pacientes
RENAL
Proteinuria 25
Hematuria 29
Sindrome nefrotico 3
Sindrome nefritico 1
Insuficiencia renal terminal 1
Hipertension 7
MUCO CUTANEO Y ARTICULAR
Eritema malar 26
Aurtritis 31
Fotosensibilidad 13
Ulceras orales 12
Livedo reticularis 3
Fendémeno de Raynaud 3
Alopecia 1
Pdrpura vascular 1
Eritema discoide 1
HEMATOLOGICO
Trombocitopenia 14
Anemia hemolitica 10
Leucopenia 45
Linfopenia 30
SISTEMA NERVIOSO
Crisis convulsivas 6
EVC isquémico 3
Cefalea 3
Depresién 2
Sindrome desmielinizante 2
Amaurosis 1
Ansiedad 1
Alteraciones cognoscitivas 1
Afasia 1
SEROSITIS

Derrame pleural 8
Derrame pericardico 3
PANCREATITIS 2
HEPATITIS AUTOINMUNE 1
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Tabla 4.

FRECUENCIA DE DANO, FALLA EN EL CRECIMIENTO
Y RETARDO PUBERAL.

Renal 9 (69.23%)
Filtracion glomerular menor 4
50%

Proteinuria mayor o igual a 6
3.5¢/24h

Insuficiencia renal terminal 1
Neuropsiquiatrico 3 (23.07%)
Convulsiones que requieren 1

mas de 6 meses de

tratamiento

Mielitis transversa 2
Pulmonar 1 (7.69%)
Hipertension pulmonar 1
Fibrosis pulmonar (Rx). 1

Piel 2 (15.38%)
Alopecia cicatrizal cronica 1
Ulceracion de la piel por 1

mas de 6 meses.

Diabetes 2(15.38%)
Cardiovascular 1(15.38%)
Pericarditis durante 6 meses

Falla en el crecimiento 17 (19.5%)
Retardo puberal 7 (8%)

Tabla 5.

PROMEDIO iINDICE DE DANO

Puntaje de SDI

Numero de pacientes

0

61

12

10

2

1

O WIN|F

1

28




Figura 1

Claserenal por biopsia

Count of biopsia2

60.00%

50.00%

& 40.00%
c
2
&
o
3 30.00%
(0]
i)
c
3
5 20.00%
o

10.00%

0.00%

Il I} v \Y| Sin Biopsia
Clase renal

29



Figura 2.
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