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CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO.

RESUMEN:
Antecedentes: El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune de curso
cronico, de causa desconocida y tiene numerosas manifestaciones clinicas y multisistémicas
debido a la produccién de autoanticuerpos contra autoantigenos y a la formacion de mdultiples
inmunocomplejos que median respuestas inflamatorias al depositarse en diversos 6rganos y
tejidos. El diagnéstico de LES se basa desde el 2012 en cumplir con ciertos criterios
denominados “Systemic Lupus International Collaborating Clinics Classification Criteria for
Systemic Lupus Erythematosus” (SLICC), siendo una clasificacion que une criterios
inmunoldgicos y clinicos.
Planteamiento del problema: Existen algunos estudios de calidad de vida en pacientes con
LES en edad pediatrica, aunque la mayoria de los cuestionarios se encuentran en inglés. No
contamos con evidencia de la calidad de vida en los pacientes que acuden a seguimiento por
LES en consulta externa en el Hospital General de México, pero para ello se necesita contar con
un instrumento facil de comprender para esta edad y para familiares en nuestro contexto
sociocultural, por lo que en el presente proyecto se pretende desarrollar un cuestionario de
calidad de vida en espafiol aplicable para la edad pediatrica en México.
Hipotesis: Si la calidad de vida en pacientes en edad pediatrica con lupus eritematoso sistémico
esta relacionada con el grado de actividad de la enfermedad, entonces el desarrollo de un
cuestionario de calidad de vida que incluya este apartado permitira saber si el puntaje serd menor
en los pacientes con LES con mayor grado de actividad.
Objetivo: Crear un cuestionario de calidad de vida en espafiol para pacientes en edad pediatrica
con lupus eritematoso sistémico.
Metodologia: Se analizaran los diferentes cuestionarios que existen para calificar la calidad de
vida en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico tanto en inglés como traducidos al espafiol.
Se creard un cuestionario de calidad de vida que permita calificarla en nuestra poblacién En el
cuestionario se incluiran los criterios para determinar si la enfermedad esta activa o no activa.
Resultados: Se elabora propuesta de calendario de calidad de vida en edad pediatria (8-17
afos) que incluye evaluacion de grado de actividad de la enfermedad. Conclusiones: El
presente cuestionario solo es una propuesta, se requiere de un estudio piloto posterior para
evaluar si lo que se pretende medir (la calidad de vida correlacionada al grado de actividad) se
obtiene con este instrumento.

Palabras clave: lupus eritematoso sistémico, calidad de vida, SLICC, escala LupusQoL.



CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES PEDIATRICOS CON LUPUS ERITEMATOSO
SISTEMICO.

1. ANTECEDENTES
LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO.
El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune de curso crénico,
de causa desconocida y tiene numerosas manifestaciones clinicas y multisistémicas
debido a la produccién de autoanticuerpos contra autoantigenos y a la formacién de
multiples inmunocomplejos que median respuestas inflamatorias al depositarse en
diversos érganos y tejidos, incluidos los rifiones, el corazon, los pulmones, el cerebro, la
sangre, las articulaciones y la piel entre otros.(1)
La incidencia de aparicion de lupus es en una edad promedio de los 12.2 afios de edad
con una relacion de 6 a 18.9 casos por cada 100 000 individuos de descendencia
europea, y de 20 a 30 por cada 100 000 de descendencia africana, la enfermedad tiene
un lapso del inicio de los sintomas al diagnostico de 1 mes a 3.3 afios con media de 4
meses. En Estados Unidos se ha mostrado una incidencia de 0.6 casos por cada 100
000 nifios, con una prevalencia de 5 a 10 por cada 100 000 nifios; mientras que en
México la prevalencia se ha reportado de 88 por cada 100 000 mujeres.
Etiologia: La etiologia del LES es desconocida; se considera multifactorial. Se sabe que
existe una produccién variable de autoanticuerpos que, unida a factores genéticos y
ambientales pueden estar implicados en su patogenia. Es probable que diferentes
agentes patogénicos y etiolégicos estén implicados, de ahi la heterogeneidad clinica y
de laboratorio que presentan los pacientes con LES. (2)(3)
Cuadro clinico: Se trata de un padecimiento multisistémico, sin embargo en la edad
pediatrica existe un incremento de algunas manifestaciones tales como las
hematoldgicas, afeccion cutdnea, renal y neuropsiquiatrica con una mayor frecuencia
comparada con la enfermedad que inicia en la edad adulta. Un gran porcentaje de
pacientes presentan afectacién del aparato locomotor en el transcurso de la enfermedad,
sobre todo artralgias, y artritis no erosiva que afecta a grandes y pequeiias articulaciones,
mialgias y grados variables de miositis. Dentro de las manifestaciones hematoldgicas la

anemia es muy frecuente, en ocasiones es grave y llega a presentarse hemolitica



autoinmune. Otras manifestaciones hematoldgicas suelen ser grados variables de
trombocitopenia, leucopenia y linfopenia, que pueden ademas ser marcadores de
recaida y/o actividad de la enfermedad. También se debe tener en cuenta que algunos
de los medicamentos usados en el LES pueden ocasionar citopenias. Las lesiones
cutaneas y mucosas aparecen en el 80% de los pacientes: fotosensibilidad, Ulceras,
exantema malar, lesiones discoides, nddulos subcutaneos y la alopecia no cicatricial son
otras manifestaciones frecuentes; también se pueden presentar vasculitis
leucocitoclastica, infartos periungueales entre otras(4). El dafio renal se caracteriza por
presentar proteinuria, hematuria, leucocituria, cilindros renales, alteraciones en la funcion
renal, edema e hipertension arterial. Habitualmente se acompafa de positivizacion de
los anticuerpos anti-DNA y de descenso en los niveles de las fracciones del
complemento.(5). Otras manifestaciones frecuentes en la edad pediatrica son las
neuropsiquiatricas, dentro de las mas frecuentes las crisis convulsivas, cefalea, psicosis,
mono Yy polineuropatias, entre otras. Existen un sin fin de manifestaciones del LES, las
pulmonares, cardiacas, gastrointestinales, oculares, por mencionar algunas.
Diagndstico: Existen los criterios de Colegio Americano de Reumatologia los cuales
contintan siendo vigentes a criterios del médico para su aplicacién y a partir del 2012 se
desarrollaron los criterios denominados “Systemic Lupus International Collaborating
Clinics Classification Criteria for Systemic Lupus Erythematosus”(SLICC), es una
clasificacion que une criterios inmunoldgicos y clinicos para el diagnéstico de la
enfermedad (Ver anexo 1). (6)(7)

Seguimiento y tratamiento: Los pacientes con lupus deben tener un seguimiento
estricto con control de indicadores de actividad clinicos y serolégicos los cuales estan
plasmados en instrumentos de medicidn de la enfermedad como el SLEDAI pues un LES
activo debe tratarse con inmediatez para minimizar el dafio organico y la discapacidad.
El seguimiento de estos pacientes debe ser multidisciplinario, con la rectoria de los
especialistas en reumatologia, pediatria, nefrologia, cardiologia, neurologia, psicologiay
hematologia, entre otros. La terapia con glucocorticoides, medicamentos
inmunosupresores, citotoxicos y recientemente la terapia bioldgica es necesaria en el

tratamiento de la mayoria de los nifios y adolescentes con LES.(8)



Evolucién y prondstico: El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad cronica que
cursa con exacerbaciones y remisiones, con presencia de complicaciones en un 51% en
la edad pediatrica. Existen factores de riesgo que aumentan la frecuencia de reactivacion
de la enfermedad como la exposicidbn solar, las infecciones, las intervenciones
quirdrgicas, las situaciones de estrés, el embarazo y la toma de anticonceptivos orales;
asi como abandono del tratamiento. Algunas veces no resulta facil discernir si es un brote
de actividad, una infeccion, una complicacion del tratamiento o una enfermedad
intercurrente. Las causas de muerte mas frecuentes o enfermedad grave son: las
infecciones, los eventos cerebrovasculares, la nefropatia y las lesiones
neuroldgicas(9)(10). Se tiene informacion de que hace 40 afios la supervivencia de los
pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico a 5 afios del diagndstico solo llegaba al 50%;
sin embargo, a la actualidad es comparable con el resto de la poblacién general, dentro
del seguimiento de estos pacientes se muestra que un 51% logra remision total, un 16%
logra remision parcial y un 33% persisten con actividad lapica, con un porcentaje de
mortalidad del 5%.

CALIDAD DE VIDA

La calidad de vida (CV) es el equivalente a la suma de los puntajes de las condiciones
de vida objetivamente medibles en una persona, tales como salud fisica, condiciones de
vida, relaciones sociales, actividades funcionales y ocupacién. Las condiciones de vida
pueden ser establecidas objetivamente mediante indicadores biologicos, sociales,
materiales, conductuales y psicoldgicos, los que sumados a los sentimientos subjetivos
sobre cada area pueden ser reflejados en el bienestar general junto con el desarrollo
personal y de actividades, todas estas mediadas por los valores personales (11).

CALIDAD DE VIDA EN LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

La enfermedad cronica se define como un trastorno organico funcional que obliga a una
modificacion de los estilos de vida de una persona y que tiende a persistir a lo largo de
su vida. La respuesta al diagnostico y pronéstico de una enfermedad crénica siempre
tiene implicaciones psicolégicas y sociales complejas, tanto en respuestas individuales

de los pacientes, como de la familia, el ambiente social y el lugar de residencia(12). Los



dos aspectos fundamentales en la evaluacion de la calidad de vida son: las variables
independientes, como las emociones, la familia, el ambiente social y el lugar de
residencia, entre otros, que pueden influir en la calidad de vida del paciente, y las
variables dependientes, como las dimensiones fisica, emocional y social.(13)

La calidad de vida en pacientes con diagndéstico de LES en la edad pediatrica puede
verse afectada desde el punto de conocer que se trata de una enfermedad cronica, para
la cual sélo existe control y no cura, ademas de las manifestaciones clinicamente
evidentes y visuales para el propio paciente que afecta directamente su imagen durante
y principalmente con los cambios hormonales, durante la pubertad y adolescencia, en
donde la aceptacion social esta dada en gran parte por la imagen fisica; sin olvidarnos el
bienestar relacionado con el grado de actividad de la enfermedad(14), eventos adversos
de medicamentos, principalmente con la ingesta de dosis elevadas de esteroides como
estrias, sindrome de Cushing, resistencia a la insulina, obesidad, alopecia, entre otros.
Esto afecta de diversas formas la calidad de vida relacionada con salud (CVRS),
incluyendo relaciones inter personales y ausentismo escolar o abandono laboral en su
caso, lo que conduce en muchas ocasiones a mala adherencia terapéutica, mas
recaidas de la enfermedad y peor pronéstico.(15)Diversos estudios han mostrado que
los pacientes en edades jovenes con LES mantienen una peor calidad de vida que la
poblacion general, y de manera similar o peor que otros pacientes con enfermedad
cronica (como en hipertension y diabetes), ya que muestran mayor afectacion por el
numero de dominios encontrados como sentimiento de carga, la imagen corporal, asi
como salud fisica y emocional. La percepcion de una CVRS negativa puede marcar de
manera significativa el desarrollo de su vida, afectando la autoimagen y los procesos de
socializacion.(16)

El aporte que han brindado las investigaciones, favorecen en gran medida la convivencia
en determinados pacientes con enfermedades cronicas. En el paciente pediatrico con
LES se han realizado pocas investigaciones centradas en la calidad de vida, pero los
estudios recientes revelan desde el marco psicolégico la necesidad de valorar dicha
variable (17) Para evaluar la calidad de vida relacionada con la salud contamos con
ciertos cuestionarios como el European Quality of Life Questionnaire y SF-36 (Medical

Outcome Survey) que se han adaptado al espafiol, y abarcan 36 items del instrumento



cubren las siguientes escalas: Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud general,
Vitalidad, Funcion social, Rol emocional y Salud, los cuales han sido aplicados a mayores
de 14 afios de edad; y los cuestionarios especificos SSC (Specific Symptom Checklist),
SLEQOL (Systemic Lupus Erythematosus-specific Quality-Of-Life), SMILEY (Simple
Measure of the Impact of Lupus Erythematosus in Youngsters) y LupusQoL (Lupus
Quiality of Life), pero ninguno de éstos se ha adaptado al espafiol, asi mismo los dominios
empleados no son aplicables al 100 % a los pacientes en edad pediatrica (18-19) (Ver
anexo 2).

2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

El Lupus Eritematoso Sistémico tiene una prevalencia en la edad pediatrica de 5 a 10
por cada 100 000 nifios, con presencia de complicaciones en un 51 % en la edad
pediatrica, con estadios variables a lo largo de la evolucién de la enfermedad
repercutiendo en la funcionalidad y con ello en la calidad de vida de los pacientes. Existen
algunos estudios de calidad de vida en pacientes con LES en edad pediatrica, aunque la
mayoria de los cuestionarios se encuentran en inglés. No contamos con evidencia de la
calidad de vida en los pacientes que acuden a seguimiento por LES en consulta externa
en el Hospital General de México, pero para ello se necesita contar con un instrumento
facil de comprender para esta edad y para familiares en nuestro contexto sociocultural,
por lo que en el presente proyecto se pretende desarrollar un cuestionario de calidad de

vida en espafiol aplicable para la edad pediatrica en México.

3. JUSTIFICACION

Al ser el Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga, un centro de referencia
de multiples unidades médicas, se reciben pacientes en quienes se establece
diagnostico de lupus eritematoso sistémico antes de los 18 afos de edad. Se ha
observado impacto en la calidad de vida de estos pacientes, lo cual relaciona
directamente con el grado de actividad de la enfermedad y adherencia al tratamiento; asi

como su pronostico en salud y otras esferas de su vida personal, social, cultural,



econdmica y emocional. Es por ello que el identificar la calidad de vida en pacientes con
LES y los factores relacionados con ella, puede apoyar a detectar areas en las que se
pueda tener intervencion y de esta forma mejorar parcial o totalmente las esferas antes
mencionadas, asi como el apego a tratamiento. Sin embargo, no contamos con un
instrumento en espafiol en edad pediatrica para nuestro contexto sociocultural, por lo
gue el desarrollar una propuesta acorde a nuestras necesidades permitira posteriormente
aplicarlo en la poblacion con LES que acuda a consulta externa de reumatologia
pediatrica para conocer su calidad de vida.

4. HIPOTESIS.

Si la calidad de vida en pacientes en edad pediatrica con lupus eritematoso
sistémico esta relacionada con el grado de actividad de la enfermedad, entonces el
desarrollo de un cuestionario de calidad de vida que incluya este apartado permitira saber

si el puntaje sera menor en los pacientes con LES con mayor grado de actividad.

5. OBJETIVOS

5.1. Objetivo general:
e Crear un cuestionario de calidad de vida en espafiol para pacientes en edad

pediatrica con lupus eritematoso sistémico.
5.2.0bjetivos especificos:
e Crear un cuestionario de calidad de vida en espafiol que incluya preguntas
qgue permitan conocer el grado de actividad de la enfermedad.

6. METODOLOGIA

6.1.Tipo y disefio de estudio

Observacional, descriptivo, transversal.
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6.2. Poblacion
Se analizaran los diferentes cuestionarios existentes para calificar la calidad de vida
de los pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico tanto en inglés como los

traducidos en espafiol.

6.3. Tamano de la muestra

No se requiere un célculo de muestra.

6.4.Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion:

Criterios de inclusion:
e Cuestionarios que dentro de sus dominios califiguen la calidad de vida de los
pacientes con enfermedades crénicas
e Cuestionarios que muestren la calidad de vida en paciente con lupus eritematoso
sistémico.
e Cuestionarios que permitan medir el indice de actividad del lupus eritematoso
sistémico.
Criterios de exclusion:

e Cuestionarios que no puedan aplicarse en edad pediatrica.

Criterios de eliminacion:

e No se requieren criterios de eliminacion.

6.5 Variables:

Variable independiente:  Cuestionarios previos de calidad de vida. Cuestionarios sobre

indice de actividad de lupus eritematoso sistémico.

Variable dependiente: Cuestionario propuesto de calidad de vida en espafol para

edad pediatrica.
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Tabla de operacionalizacién de las variables

Variable Definicion Unidad de Tipo de codificacion
conceptual Medicion variable
Género Fenotipo Femenino Cualitativa Femenino =0
masculino o | Masculino Nominal Masculino =1
femenino de la Dicotomica
persona
Edad Edad cronoldgica Anos Cuantitativa No aplica
en afnos discontinua
cumplidos al
momento de la
aplicacion del
cuestionario de
calidad de vida
Escolaridad Grado de Analfabeta, Cualitativa 0: Analfabeta
instruccion al Primaria, Ordinal 1: Primaria
momento de la Secundaria 2: Secundaria
aplicacion del Técnico 3: Técnico
cuestionario de | Preparatoria, 4.Preparatoria
calidad de vida. | Licenciatura 5.Licenciatura
Lupus eritematoso Cubre los Inactivo Cualitativa Inactivo =0
sistémico (LES) criterios del Activo nominal Activo =1
SLICC dicotomica

Se considera
activo al tener 4
criterios o masy

no activo al tener

12




menos de 4

criterios

Grado de actividad
de Lupus
eritematoso
sistémico (LES)

Numero de
criterios
presentes en el
SLICC
(Ver anexo 3)

Numérica

Cuantitativa

discontinua

No aplica

Calidad de vida

Suma de los
puntajes de los 5
dominios de la
escala LupusQoL
clasificandose en:
Mala calidad de
vida: De 0 a 69.
Buena calidad de
vida: De 70 en

adelante

Mala calidad
de vida (O-
69)

Buena
calidad de
vida (70 a

100)

Cualitativa
nominal

dicotdmica.

0= Mala calidad de
vida (0-69)

1= Buena calidad
de vida (70 a 100)

Grado de calidad
de vida

Suma de los
puntajes de los 5
dominios de la

escala LupusQoL

Numérica

Cuantitativa

discontinua.

No aplica

Calidad de vida
Dominio: Salud

fisica

Puntaje obtenido
en el dominio
salud fisica de la

escala LupusQoL

Numérica

Cuantitativa

discontinua.

No aplica
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Calidad de vida Puntaje obtenido Numeérica | Cuantitativa No aplica
Dominio: Salud en el dominio discontinua.
emocional salud emocional
de la escala
LupusQoL
Calidad de vida Puntaje obtenido Numérica | Cuantitativa No aplica
Dominio: Imagen en el dominio discontinua.
corporal imagen corporal
de la escala
LupusQoL
Calidad de vida Puntaje obtenido Numérica | Cuantitativa No aplica
Dominio: Carga a en el dominio discontinua.
los otros carga a los otros
de la escala
LupusQoL
Calidad de vida Puntaje obtenido Numeérica | Cuantitativa No aplica
Dominio: en el dominio discontinua.
Relaciones relaciones
sexuales sexuales
LupusQoL

6.6 PROCEDIMIENTO:

a. Se analizaran los diferentes cuestionarios que existen para calificar la calidad

de vida en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico tanto en inglés como

traducidos al espafiol.

b. Se creard un cuestionario de calidad de vida que permita calificarla en nuestra

poblacion
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c. En el cuestionario se incluiran los criterios para determinar si la enfermedad esta

activa o no activa.

7. Cronograma de actividades

Fechas

Actividades

Elaboracion de Marco Teérico

Elaboracién de protocolo

Febrero a

Marzo
2019

Abril
Mayo
2019

a

Junio
2019

Julio
2019

Agosto
2019

Se analizan los diferentes

cuestionarios ya existentes.

Se realiza nuevo cuestionario

Presentacién de tesis

8. ANALISIS ESTADISTICO.

Se haria un reporte (descriptivo), donde se analizaran los dominios incluidos en cada

cuestionario de calidad de vida, asi como las variables que determinan grado de actividad
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de lupus eritematoso sistémico para decidir cuales emplear en la creacion del nuevo

cuestionario.

9. ASPECTOS ETICOS Y DE BIOSEGURIDAD
El presente trabajo se considera de bajo riesgo para la seguridad de los pacientes,
pues es un estudio de revision de cuestionarios pre-existentes y no amerita el trabajo

con pacientes.

10.RELEVANCIA Y EXPECTATIVAS.

Dependiendo de los resultados se pretende proponer un estudio prospectivo para evaluar
si el cuestionario propuesto mide adecuadamente la calidad de vida y lo correlaciona con
el grado de actividad de la enfermedad.

Con el presente trabajo se espera obtener el titulo de posgrado de la especialidad en

Pediatria.
11.RECURSOS DISPONIBLES.
Humanos:

Investigador responsable y tutor de tesis. Investigador asociado.

Materiales: Acceso a navegador de internet para busqueda de informacion. Papel,
impresora, computadora, software (Word, Adobe)

Financieros: Ninguno. Recursos propios de los investigadores, asi como recursos

existentes en el Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga.
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12.RESULTADOS.

De acuerdo con revisiones literarias se tienen diversos cuestionarios que son Utiles para
evaluar la calidad de vida relacionada a salud, los dos mas utilizados para pacientes con
lupus eritematoso sistémico son Lupus Quality of Life, y SF-36.

En el primer cuestionario se utilizan 5 dominios en la version en espafiol, los cuales
incluyen salud fisica, salud emocional, imagen corporal, carga a los demas y factor de
relaciones sexuales, en su version en inglés abarca en el dominio de salud fisica 3
dominios que son dolor, salud fisica, y planificacion del futuro, y en el dominio de salud
emocional abarcan suefio, fatiga y salud emocional, y este da un valor de 0 mala calidad
de vida al 100 excelente calidad de vida.

En el cuestionario SR-36 del cual existe una version de 12 items, abarca 8 escalas, donde
abarca salud fisica, rol fisico, dolor corporal, salud general, vitalidad, funcién social, rol
emocional, salud mental, y algo importante que incluye éste cuestionario es que compara
el cambio que ha percibido el paciente respecto al afio previo, de este existen 2 versiones
una estandar que evalla 4 semanas de evolucion, y una aguda que abarca 1 semana de
evolucion.

Considero que las preguntas son utiles en personas de mayor edad, y al tratarse de edad
pediatrica cambiaria las preguntas para ser mas enfocadas a las actividades de los
pacientes en edad pediatrica y con un lenguaje mas claro para la edad y contexto
sociocultural de nuestra poblacion.

Agregaré una escala donde se evalue el confort del paciente con el tratamiento recibido
contemplando tiempo del mismo, y asociacion de farmacos usados, si ha cumplido con
el mismo y si alguna vez ha pensado en abandonarlo al sentir que interfiere con su vida

cotidiana.

17



Dejaré cada pregunta con 5 respuestas, con el mismo criterio de evaluacion en
porcentaje de los cuestionarios evaluados en la literatura, por lo que un 0 % es una mala
calidad de vida, y un 100 % nos habla de una buena calidad de vida, este cuestionario
estara dirigido a pacientes pediatricos en edad escolar a adolescentes, abarcando de los
8 a los 17 afos, que acudan a seguimiento en la consulta externa de reumatologia
pediatrica, ambos sexos, y considero que la temporalidad del cuestionario sea al
diagnostico o inicio de tratamiento y para seguimiento con un minimo de 4 semanas,
para poder observar el cambio en la calidad de vida del paciente.

Una vez analizados los diferentes cuestionarios se realizan las diferentes modificaciones
para generar la siguiente propuesta, que se considera apropiada para nuestra poblacion
considerando el contexto sociocultural y edad de la poblacion en la cual se pretende
aplicar en estudios posteriores, para poder determinar la calidad de vida de éstos

pacientes asociados a su grado de actividad.

CUESTIONARIO LUPUS Y MI CALIDAD DE VIDA

Nombre Edad: Fecha

Este cuestionario esta disefiado para averiguar como el lupus afecta a su vida.
Lea cada pregunta y luego haga un circulo en la respuesta, que sera la que mas

se acerque a como usted se siente.

Con que frecuencia le ocurrié en las ultimas 4 semanas
1. A causa de mi lupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos dificiles
como correr o hacer ejercicios agotadores...

Todo el tiempo  La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca
2. A causa de mi lupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos moderados

como asear mi cuarto, caminar 1 km, agacharse o arrodillarse...
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Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces  Ocasionalmente
Nunca
3. A causa de mi lupus necesito ayuda para trabajos fisicos leves como abrir

un bote, peinarme o atender a mi higiene personal, caminar 100 metros,

agacharse...

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

4. A causa de mi lupus soy incapaz de realizar las tareas diarias asi como ir a

la escuela, y ayudar en tareas del hogar como a mi me gustaria.

Todo el tiempo La mayoriadel tiempo  Algunas veces  Ocasionalmente
Nunca
5. A causa de mi lupus tengo dificultades para subir o bajar las escaleras.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca
6. A causa de mi lupus he perdido en parte mi independencia y soy mas
dependiente de otros.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

7. Tengo que hacer las cosas a un ritmo mas lento que los demas por causa
de mi lupus.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

8. A causa de mi lupus mi patrén de suefio esta alterado.

Todo el tiempo La mayoriadel tiempo  Algunas veces  Ocasionalmente
Nunca

Con gque frecuencia le ocurrié en las dltimas 4 semanas

9. No he podido realizar tareas que me gustan por causa del dolor producido
por el lupus.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca
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10. A causade milupus, el dolor que experimento interfiere con la calidad de mi
sueno.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

11. El dolor gue me produce el lupus es tan severo que limita mi movilidad.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

12.  Tuvo dolor en alguna parte del cuerpo en las ultimas 4 semanas

No, ninguno Si, muy poco Si moderado Si mucho Si,
muchisimo

13. A causade mi lupus evito planear asistir a eventos que requieran actividad
fisica.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

14. A causadelaimpredictibilidad de milupus soy incapaz de organizar mi vida
eficazmente.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

15. Mi lupus va cambiando de un dia a otro lo cual me hace dificil
comprometerme con situaciones sociales.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunc

16. Me preocupa que mi lupus sea estresante para mi familia.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

17. A causade milupus estoy preocupado de que yo cause molestias a quienes
estan cerca de mi.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

18. A causademilupus siento que soy unacargaparamis amigos y/o mi familia.
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Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

19. Enojado.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

20.  Triste.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

21. Ansioso.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

22. Preocupado.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

23. La apariencia fisica que me produce el lupus interfiere con mi forma de
disfrutar la vida.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

24. A causade milupus, mi apariencia hace que evite situaciones sociales.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

25. Las erupciones en la piel provocadas por el lupus hacen que me sienta
menos atractivo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

26. Lapérdidade pelo que yo he experimentado por causa de mi lupus me hace
sentirme menos atractivo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

27. El aumento de peso que he experimentado por causa del tratamiento del

lupus me hace sentirme menos atractivo.
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Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

28. A causa de mi lupus no puedo concentrarme durante largos periodos de

tiempo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

29. A causade milupus me siento agotado y lento.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

30. A causade milupus necesito irme a la camatemprano.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

31. A causade milupus a menudo por las mafianas me encuentro exhausto.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

32. El tratamiento de mi lupus se me hace muy complicado de seguirlo

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

33. He pensado en dejar mi tratamiento por que interfiere con mis actividades
Todo el tiempo  Lamayoriadel tiempo  Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

34. Olvido tomar mis medicamentos de forma indicada por mi médico

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

35. He pensado en dejar el tratamiento indicado por ser de un tiempo prolongado

Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

36. En general, diria que su salud es:

Excelente Muy buena Buena Regular

Mala
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37. ¢Como diria usted que su salud ha cambiado comparada con la de hace 1
afo?

Mucho mejor ahora Algo mejor ahora Méas o menos igual Algo peor ahora
Mucho peor ahora

Por favor, compruebe que ha contestado cada una de las preguntas

Muchas gracias por rellenar este cuestionario.

13.CONCLUSIONES

De acuerdo con lo anterior, observamos que los cuestionarios estudiados previamente,
utilizan términos que no son enfocados a pacientes pediatricos, ni a actividades que
normalmente realizan los pacientes a esta edad; y con respecto al dominio de Factor de
Relaciones Sexuales, utilizado por el cuestionario Lupus Quality of Life, se decide omitir
en nuestro cuestionario ya que nuestra poblacion en la edad decidida no cumple un 100%
de edad fértil.

Observando nuestro entorno sociocultural, no podemos utilizar el mismo criterio de
evaluacion en ciertas actividades fisicas, ya que nuestros pacientes no aplican las
mismas actividades fisicas y ademas que en los cuestionarios previamente estudiados,
se aprecia que esta enfocado a pacientes en edad adulta, por lo que, al cambiar el tipo
de actividades, tenemos mejor comprension por parte del paciente y un resultado mas
veridico.

Al ser el cuestionario aplicable a pacientes entre los 8 afios a los 17 afios nos da un
margen de evaluacion sobre en qué edades es mas fuertemente afectada la calidad de
vida y los campos mayormente involucrados para llegar a la calidad de vida con la que

nuestro paciente esta cursando al momento de la realizacién del cuestionario.
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15. ANEXOS. Anexo 1. Criterios clinicos e inmunolégicos de SLICC.

Clinical criteria

1. Acute cutaneous lupus, including:

Lupus malar rash (do not count if malar discoid)

Bullous lupus

Toxic epidermal necrolysis variant of SLE

Maculopapular lupus rash

Photosensitive lupus rash

in the absence of dermatomyositis

OR subacute cutaneous lupus (nonindurated psoriaform and/or annular polycyclic lesions that resolve without scarring, although
occasionally with postinflammatory dyspigmentation or telangiectasias)

2. Chronic cutaneous lupus, including:

Classic discoid rash

Localized (above the neck)

Generalized (above and below the neck)

Hypertrophic (verrucous) lupus

Lupus panniculitis (profundus)

Mucosal lupus

Lupus erythematosus tumidus

Chillblains lupus

Discoid lupus/lichen planus overlap

3. Oral ulcers

Palate

Buccal

Tongue

OR nasal ulcers

in the absence of other causes, such as vasculitis, Behc,et’s disease, infection (herpesvirus), inflammatory bowel disease, reactive arthritis,
and acidic foods

4. Nonscarring alopecia (diffuse thinning or hair fragility with visible broken hairs)

in the absence of other causes such as alopecia areata, drugs, iron deficiency, and androgenic alopecia
5. Synovitis involving 2 or more joints, characterized by swelling or effusion

OR tenderness in 2 or more joints and at least 30 minutes of morning stiffness

6. Serositis

Typical pleurisy for more than 1 day

OR pleural effusions

OR pleural rub

Typical pericardial pain (pain with recumbency improved by sitting forward) for more than 1 day
OR pericardial effusion

OR pericardial rub

OR pericarditis by electrocardiography

in the absence of other causes, such as infection, uremia, and Dressler’s pericarditis

7. Renal

Urine protein-to-creatinine ratio (or 24-hour urine protein) representing 500 mg protein/24 hours
ORred blood cell casts

8. Neurologic

Seizures

Psychosis

Mononeuritis multiplex

in the absence of other known causes such as primary vasculitis

Myelitis

Peripheral or cranial neuropathy

in the absence of other known causes such as primary vasculitis, infection, and diabetes mellitus
Acute confusional state

in the absence of other causes, including toxic/metabolic, uremia, drugs

9. Hemolytic anemia

10. Leukopenia (_4,000/mms at least once)

in the absence of other known causes such as Felty’s syndrome, drugs, and portal hypertension
OR

Lymphopenia (_1,000/mms3 at least once)

in the absence of other known causes such as corticosteroids, drugs, and infection

11. Thrombocytopenia (_100,000/mms3) at least once

in the absence of other known causes such as drugs, portal hypertension, and thrombotic thrombocytopenic purpura
Immunologic criteria

1. ANA level above laboratory reference range

2. Anti-dsDNA antibody level above laboratory reference range (or _2-fold the reference range if tested by ELISA)
3. Anti-Sm: presence of antibody to Sm nuclear antigen

4. Antiphospholipid antibody positivity as determined by any of the following:

Positive test result for lupus anticoagulant

False-positive test result for rapid plasma reagin

Medium- or high-titer anticardiolipin antibody level (Ig4, IgG, or IgM)

Positive test result for anti-_2-glycoprotein I (Ig4, IgG, or IgM)

5. Low complement

Low C3 Low C4

Low CH50

6. Direct Coombs’ test in the absence of hemolytic anemia

26



ANEXO 2. Cuestionarios de calidad de vida y cuestionarios sobre actividad de
lupus eritematoso sistémico.
Escala LupusQoL
Lupus QoL (de McElhone y cols)
(Versién adaptada y validada por Gonzalez-Rodriguez, Peralta-Ramirez,
Navarrete-Navarrete y cols.)
Nombre Edad: Fecha

Este cuestionario esta disefiado para averiguar como el lupus afecta a su vida. Lea cada

pregunta y luego haga un circulo en la respuesta, que sera la que mas se acerque a

como usted se siente. Por favor, intente contestar todas las preguntas de la forma mas

honesta que pueda.
Con que frecuencia le ocurrié en las ultimas 4 semanas

1. A causade milupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos duros
como cavar en el jardin, pintar y/o decorar, mover muebles...
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca
2. A causade mi lupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos moderados
como pasar la aspiradora, planchar, ir de compras, limpiar el bafio...
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca
3. A causade milupus necesito ayuda para trabajos fisicos leves como
cocinar o preparar la comida, abrir un bote, limpiar el polvo, peinarme o
atender a mi higiene personal...
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca
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4. A causade milupus soy incapaz de realizar las tareas diarias asi como mi
trabajo, el cuidado de los nifios o las tareas de la casa tan bien como a mi
me gustaria.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

5. A causade mi lupus tengo dificultades para subir las escaleras.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

6. A causade milupus he perdido en parte mi independenciay soy mas
dependiente de otros.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

7. Tengo gue hacer las cosas a un ritmo mas lento por causa de mi lupus.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

8. A causade milupus mi patréon de suefio esta alterado.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

Con que frecuencia le ocurrié en las ultimas 4 semanas

9. Me he visto impedido para realizar tareas que me gustan por causa del
dolor producido por el lupus.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

10.A causa de mi lupus, el dolor que experimento interfiere con la calidad de
mi suefo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

11.El dolor que me produce el lupus es tan severo que limita mi movilidad.
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Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

12.A causa de mi lupus evito planear asistir a eventos futuros.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

13.A causa de laimpredictibilidad de mi lupus soy incapaz de organizar mi
vida eficazmente.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

14.Mi lupus va cambiando de un dia a otro lo cual me hace dificil
comprometerme con situaciones sociales.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

15.A causa del dolor que sufro por el lupus estoy menos interesado en las
relaciones sexuales.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

16.Por causa del lupus no estoy interesado en el sexo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

17.Me preocupa que mi lupus sea estresante para las personas cercanas a mi.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

18.A causa de mi lupus estoy preocupado de que yo cause molestias a
guienes estan cerca de mi.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

19.A causa de mi lupus siento que soy una carga para mis amigos y/o mi
familia.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca
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Durante las Gltimas 4 semanas he encontrado que mi lupus me hace

20.Resentido.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

21.Harto y que nada puede animarme.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

22.Triste.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

23.Ansioso.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

24.Preocupado.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente
Nunca

25.Con pérdida de autoconfianza.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

Con que frecuencia le ocurrié en las ultimas 4 semanas

26.La apariencia fisica que me produce el lupus interfiere con mi forma de
disfrutar la vida.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

27.A causa de mi lupus, mi apariencia (ej. erupciones, perdida o ganancia de

peso) hace que evite situaciones sociales.
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Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

28.Las erupciones en la piel provocadas por el lupus hacen que me sienta
menos atractivo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

Con que frecuencia le ocurri6 en las ultimas 4 semanas

29.La pérdida de pelo que yo he experimentado por causa de mi lupus me
hace sentirme menos atractivo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

30.El aumento de peso que he experimentado por causa del tratamiento del
lupus me hace sentirme menos atractivo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

31.A causa de mi lupus no puedo concentrarme durante largos periodos de
tiempo.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

32.A causa de mi lupus me siento agotado y lento.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

33.A causa de mi lupus necesito irme a la cama temprano.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca

34.A causa de mi lupus a menudo por las mafianas me encuentro exhausto.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente

Nunca
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Por favor, siéntase libre para hacer algun comentario adicional

Por favor, compruebe que ha contestado cada una de las preguntas
Muchas gracias por rellenar este cuestionario.
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INVENTARIO DE SINTOMAS (ISL)

A continuacion se presentan una serie de sintomas. Por favor, rodee con un

circulo como se ha sentido usted HOY en relacidén a esos sintomas.

PERDIDA DE APETITO

Ninguna 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisima

DOLOR DE LAS ARTICULACIONES

Ningin 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

MALESTAR GENERAL

Ningn 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

CANSANCIO O FATIGA

Ningbn 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

ERUPCIONES CUTANEAS

Ninguna 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisima

Ninguno 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisimo

DIFICULTAD PARA RESPIRAR

Ninguna 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 Muchisima

FIEBRE
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Cuestionario de salud DF-36

B L Ty
i Dia Meas: Ano:  20...) Mumeros identificador: |
A RN . xRN -3 ML = L e e i
| ] 5 Ere i o aagd o gogoogoooan
B e e 1 00 » 0ooo0ooo
=E"=E“E'HE"=E'-L O Fetrern [ Agasto i mlin| :rOgooooooo
v O 110 120 130 1407 15 B igOo rgooooonoo
| O 10 170 1807 180 20 L] Mo - [ Seytienthnd s+ OO + OO0O0OOO00o0
; i ik s OO s doooooon
I 0210 220 2300 2400 28 6 OO s OOoOOOoOoo
| O20 270 220 250 38 O#Meys [ Mosiembe ! Ooag rOgoOoooogo
b i s OO s OOOOOo0o
I E Olmin O Dioembee a OO s QdOoOooOoooo

Cuestionario de Salud
SF-36 (version 2)

Version espanola de SF-36v2™ Health Survey @© 1996, 2000
adaptada por J. Alonso y cols 2003.

Institut Municipal d Inwvestigacia Médica (IMIM-IMAS)
Unidad de Investigacian en Senvicies Sanitarios
o/ Doctor Aiguader, 80 E-OBDD3 Barcelona
Tel, {+34) 93 225 75 53, Fax (+34) 93 221 40 02
WAL imim.es

1|'+'|'

'.' InSUTUT Municips
d'investigacio Médica. IRAIR
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ESCALA SLEDAI VALORA ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD.

Fecha: _ _ [ | i NOMEBRE:
Puntuacion SLEDAI |Descriptor Definicion
' De comienzo reclente. Exclulr causas infecciosas, metabdicas y

8 Convulsiones fherennin
Habilidad alterada para la funcidn diaria debido a alteracidn grave an la
percapcion de fa realidad. Incluye alucinaciones, iIncoharencia,

] Psicosis asociaciones llégicas, contenido menial escaso, pensamiento ldgico,
raro, desorganizado y comportamiento catatonico. Excluir | ranal y
férmacos
Funcién mental alterada con falta de orentacion, memaria, u otras
funciones intelecluales, de comienzo rapido y manifestaciones clinicas
fluctuantes. Incluye disminucidn del nivel de conclencla con capacidad

8 Sdme organice- |reducida para focalizar, @ inhabllidad para mantener la alencin en el

cerebral medio, mas, al menos dos de los sigulentas: alteracion de la percepcin,
lenguale incoherente, Insomnio o0 mareo matutino, o actividad
psicomotora aumentada o digminuida. Exclulr causas infecciosas,
metabdlicas y farmacos..
Refinopatia lopica. Incluye cuerpos citoides, hemomagias retinianas.
Alleraciones ; !

] R exudados serosos y hemorragias en a coroides, o neuritis dplica.

Excluir HTA, infeccion o farmacos.
All. Pares ; . :

8 Cimicaine De reciente comienzo, motor o sensitivo

8 Cefalea lipica Grave, persistente; puede ser migrafosa pero no responde a
analgésicos narcoticos.

8 AVC De reciente comienzo. Exclulr anerlosclerosls.

Utceracion, gangrena, nadulos dolorosos sensibles, infartos

] Vasculitis periungueales, hemorragias en astilla o biopsia o angiografia que
confirme la vasculitis.

4 Miosit Debilidad proximalidolor asoclado a elevackdn de las CPK/aldolasa o

hshad EMG sugeslivo o miositis comprobada por blopsia.
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4 Artritis Mas de dos articulaciones dolorosas y con signos Inflamatorios.

4 Cilindros urinarios | Cilindros hematicos o granulosos.

4 Hemaluria  |>5 hematles/c. Excluir litiasls, infeccién u ofras causas.

4 Protainuria ;0 En gfcf:ahar?:l ;l;céaungac;rn;aﬂ?o o aumento de la protelnuria ya

4 Piuria *> 5 leucocitos/c. Exclulr Infeccidn,

2 Exantema nuevo | Comienzo reciente o recurrente. Exantema inflamatorio.

2 Alopecia De comienzo reciente o recurrente, Pérdida difusa o en placas.

2 Ulceras bucales |De comienzo reclente o recurrente. Ulceras bucales o nasales

2 Pleuritis Dolor pleuritico con roce o derrame, o engrosamiento pleural.

2 Perlcardilis Dolor pericdrdico con al menos uno de los siguientes. roce, demame,
cambios electrocardiograficos o confirmacidn ecocardiografica.

2 Complemento | Descenso de CH50, C3, C4 por debajo del limile inferior del laboratorio.

2 Antl DNA > 25%. Técnica de Farr o por encima del valor habitual del laboratorio.

1 Fiebre » 38°C, Excluir infeccion,

1 Trombopenia | < 100.000 plaquetas/mm3.

1 Leucopenia  |< 3.000 célulasimm3. Excluir farmacos.

PUNTUACION Nota: puntua en la escala SLEDAI si el descriptor esta presente en el dia de la
TOTAL visita 0 10 dias antes.
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SMILY

MEMDIA SIMIPLE DEL IMIPACTO DE LA EXFERMEDAD EX LOS NINOS
SMILY -Alsess) — Version para lis padre

Somero de evindie  Fecha (/28

Pam esie cusstionans hemos seleccionado |as 3 carss goe sgeen de 1z escala de pemtuacion de dolor
Womgz-Baker FACES, modificads con pemuso de [ML. Wong Despues de cada pregunta aparecen las
CHCD CArES

En Womg DL, Hockenberry-Eaton M, Wilsom [ Winklestein ML, Schwariz P - Womg's Essentials of
Pedistric Mursing, ed. 6, S5t Lowis, 2001, Maosby, p 1301, Copvrigha Maoshy. Beinspreso con permiso.

Los derechos de aurer del SMIL Yalilnrs pertemecen @ L. Nowdiml Moortkp, M WS, RWIMS-
UM BNE, New Brunswick, NI El enestlonarie, acrnalwente, sofo prede ser usads por L. Nawdind
Moorthy, W WX p of persowal de doventigacidn decdgnada.

PREGUNTAS

En sic ewestiomarss, e vamos a kaver muchas preganias acerea de la enfermedad v sehre
oo s¢ slente su hijo's. No hay respuestas incorrectas. Por favor, pregéntemos le gue no
entiemda. 5| quiere eseribir algdn comeniario, hdgalo al final despoés de las piginas 5 ¥ 6.

Hay vanas cosas gee afectan la vida de su hijo (2) y que hacen gue se sienta contento (2) o triste. Hay
COmlS qUE S0n imporianies pam sa hijo (2}, que él o ella puede hacer (o que no puede hacer). Todas
estas onsas forman parte de lz calided de vida del nifio (a).

1. JChmo es la calidad de vida de su hipe'a? Por favor, mangue con un clroaks la cam que meejor
indigee cdmin & 2 calidad de vida

I

(Cimo estd su hijo {a) por la enfermedad en estos momentos™ Por favor margque con un cineulo
In cara que meor mdique como estl su hun- ub por |a enfermedad

37



Las preguatas 5-19 se refieren al chmo se ha semtido sa hijo (a) en este Gitines mes 2 camsa de ln
calermedad. Por faver, margue con us clroule la cars gue mejor indigque cone se siente.

3 JComo se siente su hijo (2) por sener la enfermedad?

o~ - I;“: “
BEEO®

4 JComo se siemie su hijo (2) por la enfermedad al i o ls esceela?

OORE®

5, JChmo se siente su hijo (2) por L enfermedad al vestirse cada dia?

OORE®

U i, Como se siente su hajo (2), por conso se ve por L2 entermedad?

OOOO®

? (Qué piensa sa hijo (a) de sl msmo (o) por wener la enfermedad®

BEEE®®
o A R b 0 A

K Lamnnmukah}oulmndummehhm&hw
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1

13

14

LComo se siente su hujo (2) par teser gue i al médico por la enfermedad?

@@996

‘,Camnnstemnhwlllputﬂaqunllbmmlwha[ﬂn«hf'

LComo se siemte sa ljo (a) & pensar en el faturo por la enfermedad”?
® (¥
\J St

1 Como se siente su hijo (2) al tomar medicmas por la enfermedad™

EEEO®

o Oue tam preocupado (a) estd su hijo (2) por Jos efecios secundancs gee pudicran tener las
medicinas goe toma paa la enfermedad?

@@996

Qué l-ptomndaul eluulmuul de mmheu&muﬁd"
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15

6.

17

I8

19.

JQué tam solo (a) se siemte s oo (a) por Lz enfermedad?

EEREOE®

i Como hace sestir su familia a su hoo (a)?
Cada) - ‘“
BEEE®

JComo se siente su bajo (2) por el dodor que le provecs la enfermedad”

EEEEO®

JComo se sieme su lijo (3) por el hecho de no poder salir al sol pow la enfermedad®

EEEO®

(Que tmm camsado (a) se siente su hijo (a) por la enfermedad?

EEOCE®
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———— e —

Ifulm&l'c'—‘.l-m:ﬂm&)w&lm

20 A Los amigosins ) de su hipo (a) han cambaado desde gue esth enfermo? S No
51 contessd gue “si”. pase @ ke progumie 20 B
20 8. [ Como se siente su hijo (a) por ¢l cambeo de sus amigos (as) al saber que tiene
enfermednd” Por favor, masgue con un circulo la cam que mexr indique como se siente su hijo {a)

21 A ;Los amigos (as) de su hijo (a) entienden gue tiene una enfermedad”? Si No
Si conressd gue “no ", pase a la pregunna 21 B.
21 B Como se siente su hipoda) por que sus amigos (as) no estiendan que tiene la
enfermedad”? Por favor, masgue con un crculo L2 cam que mepe indigque oomo se ssemie su hijo (a)

22 A ;La enfermedad afecta el wabayo de su bajo (2) en la escuclan® Si Nao
S contessd gue “si”. pase @ ke pregwnse 22 B
228 [ Como se stente su hipo (a) con las twreas de la escuela por la enfermedad™ Por Savor,
masgue con un circulo la cam gue mejpor indigue come se stenie su hejo (a)

23 A ;Suhipo (a) i1z a la escocla por la enfermedad™ Si No
i contestd gue “si”, pase a ke progunse 23 B,
238 Como se ssente su hipo'a al faltar 2 la esceeln por la enfermedad”? . Por favor, margue con
un clreulo la can gee mepe indigee como se senme su o (a)

®EEEE®

24 A ;La enfermmedad afecta las actividades de su hno {a) foera de laescuels”  SI No
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Si conesad gue “si”. pase a ke pregumia 24 B,
24 B (Como se ssente su hijo (a) por qué la enfarmedad afecta sas actvidades floera de la
escuels” Por faver, margee con un clreulo Iz cana gue megor indigue comao se sieate su bajo (a)

EEEO®

25 A [ La enfermedad afecta el como se diviene su hajo (2) con ses amipos? Si No
5i contesad gue “si”, pase @ ke proguma 25 B,
25 B, Como se siente su hijo (a) posjue la enfermedad afecta como se divienie con sus
ammigos?. Por favor, mangue con wn clroulo la can que mejor mdigque odeno se siente s higo (a)

EEEO®

20 A La enfermedad afecta la pamticipacion de su higo (a) en actividades fisecas (por ejemaplo, haces
ejercicio en ln escuela, cormer, caminar, participas en sus peegos favoritos al aire hibre 7
Si No
8 conmesad gue “si”, pase @ ke pregunsa 208,
260 B. [ Como se siente su hijo (a) por que la enfermedad afecta s participacsia en sus juegos
favoeritos al aire bibre®. Por favor, mergue con un decudo I can que meyor indique oimo se siente
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