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CARACTERIZACIÓN DE LAS MANIFESTACIONES CLÍNICAS, RESPUESTA A 

TRATAMIENTO E IMPACTO ECONÓMICO EN PACIENTES CON LUPUS 

ERITEMATOSO SISTÉMICO 

RESUMEN  

 

ANTECEDENTES:  El Lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad 

inflamatoria crónica autoinmune, sistémica, de etiología multifactorial con afectación 

a diferentes órganos por trastornos inmunológicos mediados por autoanticuerpos. 

La frecuencia del LES se estimó de 241 casos/100.000 adultos. En México es de 

0.07% según el estudio COPCORD realizado en 2010. Los síntomas pueden ser 

constitucionales en 90%, mucocutáneos y musculoesquelético en 80%, renal entre 

el 40-70%, hematológicos en 50%, neuropsiquiátricos en 40% (19 síndromes), entre 

otros. El tratamiento se basa en antiinflamatorios no esteroideos, antimaláricos, 

glucocorticoides e inmunosupresores que controla la actividad lúpica, evitan el daño 

irreversible y minimizan el impacto sobre la calidad de vida y la supervivencia de los 

pacientes, disminuyendo el riesgo de infecciones, manteniendo en remisión a largo 

plazo ya que el 14.5% lo logran a los 3 años, sin embargo, existe frecuentes 

recaídas que requieren modificación al tratamiento. En cuanto al impacto 

económico, el 40% del costo medico directo promedio anual en pacientes con LES 

y sus complicaciones se ocupa en el tratamiento y hospitalización, por tanto, implica 

una carga monetaria dada por morbimortalidad y pérdida de la productividad.  

OBJETIVOS: Primarios: 1) Caracterizar las manifestaciones clínicas de los 

pacientes con LES, 2) Describir la eficacia del tratamiento durante un año en 

pacientes con LES y 3) Conocer el impacto económico de la enfermedad sobre la 

calidad de vida del paciente y capacidad funcional. 

Objetivos secundarios: 1) Identificar las manifestaciones clínicas más frecuentes y 

de mayor impacto en pacientes con LES, 2) Conocer el porcentaje de pacientes con 

remisión, respuesta parcial, falla y recaídas con tratamiento convencional y factores 

de riesgo, 3) Determinar niveles de actividad y daño con índices 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, limitación funcional y frecuencia de 

depresión en pacientes con LES y 6) Describir costos directos, indirectos, totales y 

gastos catastróficos.  

METODOLOGÍA: Estudio observacional ambispectivo. Se revisaron expedientes y 

se recabaron datos sociodemográficos, clinimétricos de actividad y daño (BILAG – 

MEX SLEDAI – SLICC) de la consulta basal, de los 6 y 12 meses de seguimiento, 

datos del tratamiento, remisión, respuesta, falla o recaída.  

Se aplicaron a una muestra aleatoria cuestionarios de calidad de vida (EQ5D), 

limitación funcional (HAQDi), adherencia al tratamiento (TAQRDIS), de depresión 

(Inventario de BDI), socioeconómicos (AMAI y Cuestionario especifico), y 

productividad laboral (WPAI) en pacientes con LES del servicio de reumatología. 

Todos los pacientes llenaron previamente un formato de consentimiento informado. 

 

RESULTADOS:  

La prevalencia de LES fue de 23.26% del total de consultas en reumatología. 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 económico medio bajo en 

99%, tareas domésticas en 60.4%, trabajo remunerado 27.7%, hábitos: tabaquismo 

9.9%, Hipertensión Arterial 15.15%. Los criterios de clasificación más frecuentes 

renal, lesión cutánea 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 más frecuente fue la renal, 

hematológico, musculoesquelético, mucocutáneo y mayor daño según SLICC fue a 

nivel renal (p=0.001). El tratamiento más usado fue los antimaláricos 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 

relación médico-paciente y el 62.9% suspende su tratamiento porque no le alcanza 

el dinero. La capacidad funcional se afectó con la actividad de la enfermedad a nivel 

musculoesquelético (p=0.027). No se observó diferencias en la calidad de vida con 
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la afeccion renal, hematológica, mucocutáneo y musculoesquelética. La depresión 

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 presentó en el 

24.9% y 50.3% respectivamente. Desde la perspectiva del paciente sujeto a este 

sistema de salud y condiciones socioeconómicas, el ingreso mensual fue de 

$8988.33±6218.7, menor a los costos directos en salud de $13256.4±19923.4 (más 

frecuente la hospitalización en 11000±19491.8), que ocurrió en 14 familias. 

  

CONCLUSIÓN:  

Las características sociodemográficas, clínicas y terapéuticas son similares a los 

encontrados en otros estudios comparables en este medio; los componentes con 

mayor impacto económico en los pacientes con LES fue el renal, hematológico, 

mucocutáneo y musculoesquelético, y estos dos últimos sobre la presencia de 

depresión y discapacidad funcional respectivamente, sin embargo, no se observó 

diferencias con la calidad de vida. No se observó ningún factor de riesgo asociado 

a episodios de remisión y exacerbación 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 mejoría en la mayoría 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 impedía 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 económico en pacientes con LES en Ciudad de México, modelo de 

referencia para nuevas hipótesis 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 

económico. 
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“CARACTERIZACIÓN DE LAS MANIFESTACIONES CLÍNICAS, RESPUESTA A 

TRATAMIENTO E IMPACTO ECONOMICO EN PACIENTES CON LUPUS 

ERITEMATOSO SISTEMICO” 

INTRODUCCION   

Definición. - El LES se define como una enfermedad autoinmune, sistémica, con un 

patrón de manifestaciones clínicas y fenómenos 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 año y una prevalencia de 241 por 100.00 habitantes (3). En 

países de Europa occidental la incidencia oscila entre 2.2 a 4.7 por 100.000 

habitantes por año, siendo la raza negra más frecuentemente afectada casi 3 veces 

más que la raza blanca (4). En la población mexicana, en un estudio transversal 

realizado en 2010 usando metodología COPCORD (Community Oriented Program 

in the Rheumatic Diseases), a 3915 adultos se reportó una prevalencia de LES de 

0.07%, siendo el séptimo diagnostico reumatológico más frecuente (5,6). El 

departamento de estadística del hospital general de México reportó en 2019 un total 

de 14.427 consultas, de las cuales el LES es el segundo motivo más frecuente de 

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

Diagnóstico. - Actualmente se realiza utilizando los criterios de clasificación 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 clínico y un criterio de laboratorio, o cuando se 

encuentra con nefritis lúpica demostrada por biopsia acompañado de un criterio de 

laboratorio (1).  

Manifestaciones Clínicas.-  a) constitucionales: son la fatiga, fiebre, pérdida de peso, 

mialgias en la mayoría de las pacientes, asociados a depresión, alteración en el 

sueño 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) mucocutáneo: se puede dividir en lesiones específicas (agudo – subagudo – 

crónico y túmido), que incluyen, la más común el  eritema malar, además lesiones 

discoides en el 25% como alopecia cicatrizal, la fotosensibilidad en el 60 a 100%, 

ulceras orales 45% o nasales fenómeno de raynaud, etc, (9,10) d) cardiovascular: 

la pericarditis ocurre en el 25% menos frecuente la endocarditis, coronariopatía, 

lupus neonatal, vasculitis, enfermedades tromboembólicas; f) renal: la nefropatía 

lúpica es la manifestación más común en el 38%, pueden presentar proteinuria, 

hematuria, insuficiencia renal rápidamente progresiva e hipertensión (10) con riesgo 

de enfermedad renal crónica de 44.7%; se reporto que, a pesar de un tratamiento 

adecuado, y acceso a las terapias más recientes, los pacientes con nefritis lúpica 

tienen una incidencia de enfermedad renal crónica de 10.2% a los 10 años y de 

defunción de 5.9%, g) Gastrointestinal: en el 40%, pueden trener esofagitis, 

enteropatía pierde proteínas, pseudo-obstrucción, hepatitis lúpica, pancreatitis 

aguda, isquemia y peritonitis, h) Pulmonar: pleuritis, derrame pleural, neumonitis, 

enfermedad intersticial, hipertensión pulmonar y excepcionalmente hemorragia 

alveolar; i) neuropsiquiátrico: incluyen disfunción cognitiva, delirium, psicosis, 

convulsiones, cefalea, neuropatías, etc; se debe tratar de una manera 

individualizada (14,15), se debe evaluar la severidad y descartar otras causas de 

alteración neurológica, establecer grado de actividad de la enfermedad, cuando las 

manifestaciones son deterioro cognitivo leve, cefalea y alteraciones del estado de 

ánimo puede tratarse de manera conservadora, sintomática o remiten de manera 

espontánea (16), j) hematológico: anemia multifactorial, leucopenia en el 50%, 

linfopenia, neutropenia, trombocitopenia. 

Tratamiento. – Debido a la gran heterogeneidad de manifestaciones clínicas de 

LES, y a la necesidad de individualizar el tratamiento, no existe un consenso de que 

esquemas se deben utilizar, existen algunas guías, que nos sugieren esquemas de 

tratamiento para las diferentes presentaciones de la enfermedad, sin embargo, para 

la decisión de cada tratamiento se toma en cuenta diferentes factores, como los 

recursos del paciente y el pronóstico dependiendo de la presentación de los 
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síntomas. El tratamiento tiene como objetivo controlar la actividad lúpica clínica, 

evitando el daño 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 mucocutáneo el tratamiento de basa según el tipo de lesión y la actividad 

inflamatoria de la lesión, se recomienda la foto protección estricta y glucocorticoides 

tópicos o inhibidores de calcineurina tópicos, los antimaláricos, 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 daño renal temprano y preservar la función 

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 reactivación de la enfermedad. 

Todos los pacientes con proteinuria mayor a 0.5 mg en 24 horas, deberán recibir 

IECAS o con ARA II (13). En la nefritis lúpica dos tercios de los pacientes desarrollan 

remisión en respuesta a la terapia de inducción.  

En afecciones hematológicas se debería disminuir la dosis de fármacos cuando las 

citopenias son moderadas y en severa (<10,000–30,000/mm3), las transfusiones de 

deben evitar, la primera línea de tratamiento, son los glucocorticoides, las dosis se 

basan en la intensidad de la citopenia y sintomatología clínica 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 está indicado para el tratamiento de purpura trombocitopenia 

trombótica, microangiopatía trombótica síndrome de anticuerpos antifosfolípidos 

refractario, aplasia pura de células rojas, síndrome hemo fagocítico, oftalmológico: 

queratoconjuntivitis seca, epiescleritis, uveítis (17). Las recomendaciones para el 

tratamiento de los pacientes con LES son las siguientes, basadas en las guías de 

la sociedad española de reumatología del 2015:  
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Antimaláricos: (NR B): es el tratamiento de base de todos los pacientes con LES, el 

tratamiento con antimaláricos se asocia a una reducción 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 biológicos): 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 neurológica (NR A). Se sugiere rituximab 

en afectación renal, neurológica o hematológica grave que no responda al 

tratamiento inmunosupresor (NR B) (3).  

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

que requieran intervención quirúrgica con riesgo hemorrágico (NR B) (6).  

Evaluación de Actividad. - Los índices más frecuentemente usados son el Systemic 

Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLEDAI) y el British Isles Lupus 

Assessment Group (BILAG).  
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La definición de recaída de la enfermedad es un aumento medible de la actividad 

de la enfermedad en uno o más órganos y sistemas, incluyendo empeoramiento 

(brote) o nueva afección (recaída) y/o en parámetros de laboratorio (anti-DNA, 

complemento) (13). El uso oportuno de tratamiento con glucocorticoides previene la 

recaída en la mayoría de los casos, sin aumentar la dosis acumulada (20), las 

recaídas frecuentes y graves de nefritis lúpica en pacientes jóvenes pueden deberse 

a la falta de adherencia (21), a la trombocitopenia (22), el lupus juvenil y el uso 

previo de inmunosupresores (23). Remisión completa es cuando hay una ausencia 

de manifestaciones clínicas, así como de laboratorio (13). Se propone que un estado 

de baja actividad y remisión con uso reducido de glucocorticoide, están asociados 

a una acumulación de menor daño (24, 25). La mortalidad en LES es alta en 

pacientes de origen afroamericano e hispanoamericano, con bajo nivel socio 

económico y de sexo masculino, mayor tiempo de diagnóstico, SLEDAI alto y 

afeccion grave de órganos; entre las causas son la actividad de la enfermedad sobre 

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

En relación sobre el impacto económico de la enfermedad en el paciente, el estudio 

LUCIE, estima los costos asociados con la gestión del paciente con Lupus 

eritematoso sistémico y analiza el impacto de la enfermedad grave sobre los costos 

directos anuales, siendo más del 50% de pacientes con tratamiento, de estos el 

74% de estos es un brote grave de LES, centrando la atención más prevención 

secundaria (27). 

En México existe la Asociación Mexicana de Agencias de Investigación de Mercado 

y Opinión Publica (AMAI). El estudio de los “niveles socio económicos” en México 

es una poderosa herramienta que permite realizar una correcta interpretación del 

ingreso familiar por nivel socioeconómico, la distribución porcentual del gasto, el 

tamaño y la distribución de la población, según el nivel socioeconómico tanto de 

toda la república como de las principales ciudades (28). Las enfermedades 

reumáticas demandan gran atención 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 diagnóstico, tratamiento, atención continua, hospitalización 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; según el estudio LUCIE el 40% del costo medico directo 

promedio anual en pacientes con LES y sus complicaciones se ocupa de las 

terapias farmacológicas (inmunosupresores y biológicos) 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 regímenes terapéuticos es un 

problema muy común 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 detección oportuna de la no 

adherencia puede evitar la mala interpretación de las manifestaciones de la 

enfermedad como falta de respuesta (29), así mismo consecuencias negativas 

como la peor evolución clínica, mala calidad de vida, crecimiento del costo sanitario 

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

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

En nuestro medio se desconoce las características clínicas que imponen los 

diferentes escenarios de pacientes según la gravedad de la enfermedad, así 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 

estadísticas 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 cuáles 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 económico, que a su vez 

disminuye la capacidad laboral y productividad de un paciente y su familiar para 

lograr cubrir los gastos de atención médica y si incurren en gastos catastróficos.  

JUSTIFICACIÓN  

Identificando las características clínicas de los grupos de pacientes con LES con 

afeccion sistémica leve o grave y los factores de riesgo asociados a persistencia de 

actividad y exacerbación de la enfermedad se implementara terapia dirigida para 

mejorar la tasa de éxito al tratamiento a largo plazo, ya que dicha condición impacta 

en la vida del paciente no solo a nivel orgánico 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 socioeconómicas, escolaridad, edad del paciente, que 

determina bajos ingresos por falta de productividad, por tanto el conocimiento del 

impacto a nivel socioeconómico de nuestros pacientes y los factores de riesgo que 

incrementan episodios de exacerbación de la enfermedad nos permita identificar 

posibles errores en la cadena de evaluación 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 realización de este estudio piloto nos permitirá 

conocer información para poder desarrollar un estudio observacional a largo plazo 

y así cumplir los objetivos para beneficio de la sociedad. 

HIPÓTESIS DE TRABAJO 

Las características clínicas y de tratamiento serán similares a lo reportado en la 

literatura, mientras que el impacto económico en los pacientes con Lupus 

eritematoso sistémico será elevado. 
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OBJETIVOS 

Objetivo general  

 Identificar las características clínicas y sociodemográficas 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 economía del paciente 

que recibe atención en la consulta externa del hospital general de México.  

Objetivos específicos 

 Conocer la prevalencia de LES en pacientes atendidos en la consulta externa 

del Hospital General de México 

 Conocer la frecuencia de pacientes con episodios de exacerbación y 

remisión de la enfermedad y la afeccion orgánica con más prevalencia. 

 Identificar qué porcentaje de pacientes con LES están adherentes a su 

tratamiento y que factores condicionan que esto no se cumpla, con peores 

desenlaces. 

 Describir la frecuencia de comorbilidades en los pacientes con LES del 

Hospital General de México. 

METODOLOGÍA 

Estudio observacional ambispectivo. Se revisaron expedientes y se recabaron datos 

sociodemográficos, clinimétricos de actividad y daño (BILAG – MEX SLEDAI – 

SLICC) de la consulta basal a los 6 y 12 meses de seguimiento, datos del 

tratamiento, remisión, respuesta, falla o recaída.  

Se aplicaron a una muestra aleatoria cuestionarios de calidad de vida (EQ5D), 

limitación funcional (HAQDi), adherencia al tratamiento (TAQRDIS), de depresión 

(Inventario de BDI), socioeconómicos (AMAI y Cuestionario especifico) y 

productividad laboral (WPAI) en pacientes con LES del servicio de reumatología. 

Todos los pacientes llenaron previamente un formato de consentimiento informado. 

El tamaño de la muestra se terminó tomando como base el artículo “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 observó una proporción 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 estimó el tamaño de 

muestra a través de la formula usada para un grupo y para una proporción:  

N=   Zα x p x q 

             D2 

Donde: (p) = corresponde a la proporción esperada 

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

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

 α = error aceptado en la aseveración de que la diferencia entre las medias       

es real, generalmente de 5% (0.05) 

        (q0) = (1-p0) 

        (d) precisión (igual a la ½ 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 tamaño de muestra serán 100 expedientes de pacientes.  

 

Criterios de inclusión 

 Expedientes completos de pacientes mayores de 18 años  

 Tiempo de seguimiento al menos de 12 meses 

 Con criterios de clasificación con SLICC 2012 

Criterios de exclusión 

 Expedientes sin información completa 

 Síndrome de sobreposición 



 

17 
 

Variables 

Variable cualitativa categórica: 

 Género: hombre o mujer 

 Comorbilidades: si/no 

 Índice de productividad laboral: WPAI (ver anexo 3) 

Evalúa 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 afectó 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 cálculos predeterminados (31). 

 Tratamiento con antimaláricos, glucocorticoides e inmunosupresores: si / no 

Variables cualitativas ordinales: 

 Escolaridad, ocupación, estado civil 

 Actividad de la enfermedad (BILAG 2004 - MEX SLEDAI)  

 Nivel socioeconómico (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 económico y bienestar según las 

necesidades, clasifica a los hogares en siente niveles con 8 indicadores que 

conforman el modelo para la estimación del nivel socioeconómicos, que son número 

de cuartos, tipo de piso, numero de baños, regadera, estufa de gas, numero de 

focos, numero de automóviles y escolaridad de persona que más aporta, se suma 

la puntuación final de cada ítem y se categoriza en niveles A/B, C+, C, C-, D+, D, E 

según el puntaje total (28). 

Variables Cuantitativas: 

 Edad (años) 

 Tiempo de evolución de enfermedad (años) 

 Actividad de la enfermedad (BILAG 2004 - MEX SLEDAI) (ver anexo 6) 
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BILAG: Es una herramienta que evalúa por diferentes órganos, la actividad de la 

enfermedad, a través de 8 sistemas específicos en una escala de la A la E en las 

últimas 4 semanas y tiene 97 ítems. La versión original se publicó en 1988 y la 

versión actual se publicó en 2005. Grado A= es enfermedad muy activa que muy 

probable de necesitar tratamiento inmunosupresor y/o esteroide, o una dosis alta de 

anticoagulación. Grado B= es enfermedad moderadamente activa, que requiere una 

dosis menor de esteroides, esteroides tópicos, medicamentos antimaláricos, 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 mejoría, 2 = sin cambios, 3 = peor, 4 = nuevo.  

Tiene tres componentes principales: actividad o empeoramiento, mejoría, 

persistente actividad mínima o sin actividad, en el cual se puede considerar un 

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

Tiene una buena tasa de confiabilidad, con un índice de coeficiente de correlación 

intraclase mayor de 0.6, un nivel alto de coincidencia entre médicos 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 clínicas y 8 de laboratorio), puntúa de los últimos 

10 o 30 días, 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 

neurológicos, renal, vasculitis, hemolisis/trombocitopenia, miositis, artritis, 

afectación cutánea, serositis, fiebre/fatiga, leuco-linfopenia, excepto DNA ni 

complemento, siendo activo > 9 (medico evalúa al paciente), >7 (medico evalúa la 

historia clínica) (12). 

 Índice de daño acumulado SLICC/ACR (anexo 9) 

Evalúa el daño en 12 sistemas: ocular (0-2), neuropsiquiátrico (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 máximo 47 puntos, existe 

un cambo irreversible, no relacionado con la actividad inflamatoria, que ocurre 

desde el diagnostico, de al menos los últimos 6 meses, episodios repetidos al menos 

ocurren con 6 meses de diferencia para puntuar 2, la misma lesión no puede 

puntuarse dos veces, es útil para predicción de mortalidad y en la evaluación a largo 

plazo de los efectos de medicamentos (33). 

 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 percepción de los individuos por dichos estados, consta de dos 

partes, el sistema descriptivo y la escala visual análoga (EVA), la primera de 5 

dominios (movilidad, autocuidado, actividades cotidianas, dolor/malestar y 

ansiedad/depresión) y una escala visual análoga entre 0 y 100 que el individuo 

puntúa su salud entre el peor a mejor estado, que se aplica en un tiempo de 

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

 Capacidad funcional (HAQ) (ver anexo 8) 

El HAQ es un cuestionario diseñado para valorar la capacidad funcional del paciente 

en la última semana, puede ser auto aplicable o realizado por personal entrenado y 

toma aproximadamente 5 minutos en completarse. Está compuesto de 20 preguntas 

formando ocho rubros con al menos dos preguntas cada uno. Las categorías son 

las siguientes: levantarse, vestirse, Higiene, Comer, Caminar, Aparato de ayuda, 

alcanzar, agarrar y otras actividades, en cada una de estas categorías 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 puntación más alta de cada categoría, para posteriormente 

sumar el puntaje mayor de las ocho categorías y dividirlo entre el número de 

categorías contestadas, al menos 6 de las 8, obteniendo valores entre 0 y 3. 

Además, se incluye una escala visual análoga para determinar la presencia o 

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

de 2 a 3= discapacidad severa a muy severa. 

 Adherencia y alianza terapéutica (TQRDIS) (ver anexo 10) 

Es un cuestionario de 21 preguntas (nueve sobre observancia y 12 sobre la relación 

médico-paciente) con 34 elementos. El cuestionario, validado por análisis de Rasch, 

permite una buena discriminación y ajuste en la medición de alianza terapéutica. 

 Índice de depresión de BECK (ver anexo 5) 

El cuestionario consta de 21 preguntas, proporcionando un rango de puntuación 

entre 0 y 63. Los puntos de corte sugeridos son: 0–21= Ansiedad muy baja, 22–35= 

Ansiedad moderada, más de 36= Ansiedad severa. Cada ítem se puntúa de 0 a 3, 

correspondiendo la puntuación 0 a "en absoluto", 1 a "levemente, no me molesta 

mucho", 2 a "moderadamente, fue muy desagradable, pero podía soportarlo" y la 

puntuación 3 a "severamente, casi no podía soportarlo". La puntuación total es la 

suma de las de todos los ítems. Los síntomas hacen referencia a la última semana 

y al momento actual (36). 

Impacto económico (costo directo, indirecto, total y gastos catastróficos). 

 

ANÁLISIS ESTADÍSTICO 

Se realizo estadística descriptiva, utilizando frecuencias, media, desviación 

estándar y/o mediana, así como rangos intercuartilares. Para el análisis bivariado 

se utilizará t de Student y ANOVA para variables con distribución normal; y chi 

cuadrada, U de Man Whitney o Wilcoxon para variables no paramétricas Se 

calculará razón de momios (OR) e intervalos de confianza al 95% para factores 

relevantes.  

ASPECTOS ÉTICOS Y DE BIOSEGURIDAD  

El estudio fue aprobado por el comité de Investigación del Hospital General de 

México Dr. Eduardo Liceaga. Se considero un estudio sin riesgo, ya que en este 

proyecto de investigación no se practicaron procedimientos invasivos, como toma 
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de muestras, biopsias, procedimientos quirúrgicos, etc; se revisaron expedientes, 

se realizó cálculo de las escalas de medición de la actividad de LES y se aplicaron 

cuestionarios al paciente en la consulta, para la obtención de información sobre las 

características sociodemográficas, clínicas, de actividad de la enfermedad, de la 

respuesta al tratamiento convencional y del impacto económico de esta enfermedad 

sobre los pacientes, lo cual proporcionará 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 investigación pueden ser de gran utilidad para 

conocer la prevalencia, el comportamiento clínico desde la actividad hasta remisión 

de la enfermedad y dirigir el manejo terapéutico adecuado de pacientes con LES, 

siendo de gran importancia identificar los factores negativos para mantener en 

remisión 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. Además, al obtener resultados, 

se espera ser publicado en revistas científicas, presentarse en congresos y obtener 

nuevo conocimiento para generar acciones que ayuden a una mejor terapéutica, 

mejorar la calidad de vida del paciente, así como la información que tiene sobre su 

enfermedad, de tal manera que la realización de este estudio piloto nos permitirá 

conocer información para poder desarrollar un estudio observacional a largo plazo 

y así 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 Reumatología, de los cuales, 19 se excluyeron por estar incompletos. Se 

recabo información de variables sociodemográficas, clínicas, de tratamiento, de 

actividad y daño de la enfermedad de 101 expedientes, obteniendo datos 

relacionados con la visita basal, de los 6 y 12 meses (valoración retrospectiva) y de 

forma aleatorizada se aplicaron cuestionarios de productividad laboral, impacto 

económico y depresión a solo 30 pacientes, como parte de una prueba piloto de los 

cuestionarios mencionados (valoración transversal). 

 CARACTERÍSTICAS SOCIODEMOGRÁFICAS 
 

Las características sociodemográficas se muestran en la tabla No.1; encontrando 

que la mayoría de la población fue del género femenino, de nivel socioeconómico 

medio bajo y sin trabajo remunerado.  

Tabla No.1 Características sociodemográficas 

Variables N= 101 

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 socioeconómico medio-bajo N (%) 100 (99) 

Ocupación (tareas domésticas) N (%) 61 (60.4) 

Trabajo remunerado N (%) 28 (27.7) 

Tabaquismo N (%) 10 (9.9) 

Comorbilidades (Hipertensión arterial) N % 15 (15.15) 

  DE: Desviación estándar, N: Número  

El nivel socioeconómico se midió con el cuestionario AMAI y los resultados se 

muestran en el grafico No.1, predominando los niveles socioeconómicos bajos. 
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Gráfico No.1 Nivel socioeconómico medido por AMAI 

 
     AMAI: Asociación mexicana de agencias de inteligencia de mercado y opinión.  

     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 más baja.  

      Las barras representan el porcentaje de cada categoría.  

 

 

 CARACTERÍSTICAS CLÍNICAS E INMUNOLÓGICAS 
 

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 clasificación 

por ítem, encontrándose que los más prevalentes fueron la afeccion renal y los 

inmunológicos. La mayoría presentó 5±2 criterios de clasificación, siendo al menos 

3±2 clínicos y 2±1 inmunológicos. 
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Gráfico No.2    Criterios de clasificación de LES SLICC 2012 

 

 

aCL: Anticuerpos antifosfolípidos, anti-SM: Anti-Smith, anti-DNA: Anticuerpos contra DNA de doble cadena, ANA: Anticuerpos antinucleares. 

Lesiones cutáneas crónicas: lupus discoide, lesiones cutáneas agudo: eritema malar, fotosensibilidad. Las barras representan la frecuencia 

de cada una de las manifestaciones.  

 

 

 

El promedio de los principales paraclínicos 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 dispersión amplia, el resto de paraclínico 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 

Neutrófilos 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 señale lo contrario,  

                          ya que las variables que tuvieron distribución no paramétrica se colocó mediana y rango Inter cuartil. 

 

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

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

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

El mismo problema se encontró al determinar los patrones de tinción de los ANA, 

que solo se encontró en 64 pacientes (tabla No.4). 

 

Tabla No.3    Laboratorios inmunológicos 

 

 ANA Anti-DNA Anti-SM C3 C4 

No. Pacientes 64 52 24 37 49 

Mediana 1:365 217 54.6 38.2 5.1 

Mínimo 1:40 2.5 0 0.5 0 

Máximo  1:5120 1992 1222 134 90.2 
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Tabla No.4 Patrones de los ANA 

 

Patrón  Frecuencia  Porcentaje 

Homogéneo 12 11.9 

Periférico 3 3 

Nucleolar  2 2 

Moteado  4 4 

Citoplasmático  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 población general (tabla No.5). 

 

Tabla No.5    Desenlace obstétrico  

 

 

 

 

 

Tabla No.6    Procedimientos  

 

 

 

 

 

La información de toma de procedimientos, también se obtuvo de 30 pacientes. La 

toma de biopsias renales se realizó en 9 pacientes, predominando la clase IV-V 

(Grafico No.3). También se realizaron en 9 pacientes biopsias cutáneas, de las 

cuales 3 fueron compatibles con vasculitis leucocitoclástica y se desconoce el 

resultado del resto. (Tabla No.6) 

 

Desenlace obstétrico N = 30 (%) 

Sin embarazo 11 (36.7) 

Parto a término 6 (20) 

Parto pretérmino 8 (26.7) 

Aborto  5 (16.7) 

Procedimientos  N = 30 (%) 

Biopsia renal 9 (30) 

Tipo histológico IV/V 2 (22) 

Biopsia cutánea 9 (30) 
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Gráfico No.3 Clase de glomerulonefritis lúpica 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 ADHERENCIA Y ALIANZA TERAPEUTICAS 
 

La adherencia y alianza terapéutica fueron medidos por el cuestionario TAQRDIS y 

con el índice terapéutico. En general, se encontró una buena adherencia al 

tratamiento con un IT > 80% en 86 pacientes (85.1%) y una media 91±14. Con una 

calificación de TAQRDIS >22 en 95 pacientes (94%) y una calificación media de 

28.96±4.77. La persistencia fue adecuada en 71 pacientes (70.3%) (gráfico No.4) 
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Gráfico No.4   Adherencia al tratamiento 

Fds: fin de semana, tx: tratamiento s/: sin  

 

Se observan los días en que se suspendió el tratamiento en la última semana, en el 

(gráfico No.5) y en el (gráfico No.6) se muestran las causas de suspensión al 

tratamiento, predominando el desabasto en la farmacia y/o institución y la falta de 

medicamentos en casa.  

Gráfico No.5   Días de suspensión del tratamiento 

 

ultima sem
s/suspender tx

Horario correcto
instrucciones

especiales
s/suspender fds persistencia

Adherencia 60.4 62.4 69.3 81.2 70.3

%
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Gráfico No.6   Causas de suspensión del tratamiento 

 

 

 

En cuanto a la alianza terapéutica (relación médico-paciente), la mayoría de las 

mediciones fueron adecuadas (>80%), excepto la atención por el mismo médico y 

la búsqueda de información (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 información extra (36), la mayoría lo 

hacen por internet 88.8%. 
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Gráfico No.7 Alianza terapéutica 

 

 

 

 

 

 

 

 

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). 

 

Gráfico No.8 Cuando decide suspender el tratamiento que le recetaron o 

cambiarlo por otro medicamento. ¿Qué decisión toma usted? 

 

   La medición esta representada en porcentajes 
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Gráfico No.9 ¿Por qué no compra o consigue todo el medicamento que la 

receta el medico? 

 

 

      La medición está representada en porcentajes 

 

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

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

No.10). 

Tabla No.7 Correlaciones TAQRDIS y Adherencia Terapéutica 
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Gráfico No.10 Índice de adherencia terapéutica y apego TAQRDIS 

 

 

 

 CAPACIDAD FUNCIONAL Y CALIDAD DE VIDA 
 

La capacidad funcional fue medida con HAQ-Di con una media de 0.23±0.38, por lo 

que, al parecer los pacientes con LES, no parecen tener una discapacidad funcional 

alta. La calidad de vida se midió con EuroQol-5D, con un promedio de 0.705± 0.29, 

con un termómetro de salud de 75.29% ±20.9. La escala visual análoga de dolor fue 

de 2.81±3.21 (grafico No.11). 
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Gráfico No.11 Capacidad funcional y calidad de vida del paciente 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

HAQ TOTAL:  Health Assessment Questionnaire 

 

 ACTIVIDAD DE LA ENFERMEDAD 
 

La actividad se midió con los índices BILAG y MEX SLEDAI. A través del BILAG se 

encontró que los componentes renal, mucocutáneo, musculoesquelético y 

hematológico fueron los que mayor impacto tuvieron (grafico No.12). Al parecer el 

componente renal tarda más en tener una respuesta terapéutica adecuada. En los 

(gráficos No.13, 14 y 15) se observa el comportamiento del BILAG en las 3 visitas, 

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

De manera global el BILAG fue mejorando de la visita basal a la valoración 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 comparación de visita de 6 a 12 meses fue de (p=0.020) (gráfico 

No.16). 
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Gráfico No.12 Actividad del LES por BILAG 

BILAG: British Isles Lupus Assessment Group Index. La medición se realizó con el promedio BILAG numérico, considerando A=12, B=8, C=1, 

D, E=0. CT: Constitucional, MC: Mucocutáneo, NP: Neuropsiquiátrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, GI: Gastrointestinal, OF: 

Oftalmológico, HEMATO: Hematológico.  

 

Gráfico No.13 Valoración BILAG de la visita basal 

A: 

actividad alta, B: actividad moderada, C: actividad leve, D: estable, E: sin actividad actual ni previa. La medición se realizó con el   

porcentaje con cada una de las categorías de BILAG. 

CT: Constitucional, MC: Mucocutáneo, NP: Neuropsiquiátrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, GI: Gastrointestinal, OF: 

Oftalmológico, HEMATO: Hematológico.  

CT MC NP ME CP GI OF RENAL HEMATO

BASAL 0.38 2.92 0.75 2.07 1.03 0.36 0 4.88 1.27

6m 0 0.75 0.48 1.17 0 0 0 2.75 0.98

12m 0.01 0.36 0.36 0.6 0.12 0 0.01 2.31 0.76
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Gráfico No.14 Valoración BILAG de los 6 meses 

 

A: actividad alta, B: actividad moderada, C: actividad leve, D: estable, E: sin actividad actual ni previa. La medición se realizó con el 

porcentaje con cada una de las categorías de BILAG. 

CT: Constitucional, MC: Mucocutáneo, NP: Neuropsiquiátrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, GI: Gastrointestinal, OF: 

Oftalmológico, HEMATO: Hematológico.  

Gráfico No.15 Valoración BILAG de los 12 meses 

CT: Constitucional, MC: Mucocutáneo, NP: Neuropsiquiátrico, ME: Musculoesquelético, CP: Cardiopulmonar, GI: Gastrointestinal, OF: 

Oftalmológico, HEMATO: Hematológico. La medición se realizó con el porcentaje con cada una de las categorías de BILAG. 

A: actividad alta, B: actividad moderada, C: actividad leve, D: estable, E: sin actividad actual ni previa. 
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Gráfico No.16 Actividad del LES según BILAG durante el seguimiento

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

    Se muestra el promedio de BILAG numérico con su IC 95% 

 

 

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 gráfico 17,18,19). 

 

Tabla No.8 Proporción de cambio según 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 
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Gráfico No.17 Proporción de cambio según BILAG en la visita basal 
 

    

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gráfico No.18 Proporción de cambio según BILAG a los 6 meses 

 

P= 0.000 
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Gráfico No.19 Proporción de cambio según BILAG a los 12 meses 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 evidenció 

daño (SLICC) en los pacientes con actividad renal. (tabla No.9)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

P=0.020 
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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, evaluación del dolor, capacidad funcional, estado de 

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

basal y 12 meses 

   DE: Desvío estándar X: media 

 
Variable 

Sin actividad renal 
basal (52) 
X (DE) 

Con actividad 
renal basal (49) 
X (DE) 

p 

Edad 42.08 (13.2) 38.69 (10.10) 0.150 

Escolaridad 10.40 (3.6) 11.29 (2.6) 0.158 

EVAD 2.58 (3.08) 3.05 (3.17) 0.447 

Termómetro de salud 72.69 (22.5) 78.04 (18.8) 0.200 

EuroQol 5D 0.7245(0.26) 0.6833(0.32) 0.479 

HAQ 0.24 (0.38) 0.22 (0.38) 0.809 

IT 92 (14) 91 (13) 0.613 

TAQRDIS 29.13 (3.8) 28.78 (5.6) 0.711 

SLICC 0.50 (0.94) 1.35 (1.51) 0.001 

 
Variable 

Sin actividad renal 
12m (67) 
X (DE) 

Con actividad 
renal 12m (34) 
X (DE) 

P 

Edad 41.60 (12.7) 38.15 (9.79) 0.135 

Escolaridad 10.52 (3.47) 11.44 (2.38) 0.121 

EVAD 2.54 (3.0) 3.34 (3.3) 0.225 

Termómetro de salud 73.66(21.1) 78.50 (20.4) 0.273 

EuroQol 5D 0.6995(0.30) 0.7143 (0.28) 0.811 

HAQ 0.23 (0.33) 0.24 (0.47) 0.834 

IT 92.2 (13) 89.9 (16) 0.446 

TAQRDIS 28.84 (5.08) 29.21 (4.15) 0.715 

SLICC 0.66 (1.12) 1.41 (1.52) 0.006 
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Tabla No.10 Características, clinimetría y actividad hematológica en la 

visita basal 

     DE: Desvío estándar X: media 

 

Tabla No.11 Características, clinimetría y actividad mucocutánea en la visita 

basal 

      DE: Desvío estándar X: media 

       MC: mucocutánea 

 

 
Variable 

Sin actividad 
hematológica basal (56) 
X (DE) 

Con actividad 
hematológica basal (45) 
X (DE) 

     
     p 

Edad 41.02 (12.43) 39.71 (11.22) 0.585 

Escolaridad 10.66 (3.08) 11.04 (3.28) 0.547 

EVAD 3.29 (3.14) 2.20 (3.01) 0.080 

Termómetro de salud 76.34 (21.07) 73.98 (20.85) 0.575 

EuroQol 5D 0.7243 (0.25) 0.6798 (0.33) 0.447 

HAQ 0.21 (0.34) 0.26 (0.43) 0.593 

IT 89.3 (15) 94.0 (13) 0.088 

TAQRDIS 28.20 (5.05) 29.91 (4.26) 0.072 

SLICC 0.79 (1.28) 1.07 (1.36) 0.287 

 
Variable 

Sin actividad MC 
basal (50)     
X (DE) 

Con actividad MC 
basal (51)  
X (DE) 

  
     P 

Edad 41.68 (12.10) 39.22 (11.62) 0.299 

Escolaridad 11.04 (4.01) 10.63 (2.03) 0.514 

EVAD 2.67 (3.2) 2.94 (3.05) 0.666 

Termómetro de salud 70.28 (25.6) 80.20 (13.6) 0.016 

EuroQol 5D 0.6981 (0.29) 0.7108 (0.29) 0.828 

HAQ 0.20 (0.35) 0.26 (0.41) 0.443 

IT 90.7 (16) 92.1 (12) 0.620 

TAQRDIS 28.42 (5.23) 29.49 (4.26) 0.262 

SLICC 0.70 (1.23) 1.12 (1.37) 0.110 
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Se observo en la visita basal, diferencias entre la actividad musculoesquelética con 

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

 

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

de salud, daño y adherencia al tratamiento y actividad mucocutánea 

en la visita basal 

 

Variable Sin actividad ME 
basal (53) 
X (DE) 

Con actividad ME 
basal (48) 
X (DE) 

P 

Edad 40.19 (12.78) 40.71 (10.90) 0.827 

Escolaridad 11.30 (3.65) 10.31 (2.44) 0.116 

EVAD 2.24 (3.07) 3.44 (3.09) 0.053 

Termómetro de salud 72.72 (22.75) 78.13 (18.47) 0.196 

EuroQol 5D 0.7426 (0.28) 0.6624 (0.30) 0.166 

HAQ 0.15 (0.28) 0.32 (0.46) 0.027 

IT 92.1 (14) 90.7 (14) 0.617 

TAQRDIS 28.32 (4.16) 29.67 (5.32) 0.158 

SLICC 0.60 (1.15) 1.25 (1.41) 0.013 

      DE: Desvío estándar X: media 
      ME: musculoesquelética 

 

Durante la visita basal la mayoría 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±3.9 y p= (0.000), (0.000), (0.095) 

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

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

Tabla No.10 

ACTIVIDAD MEX SLEDAI >4 

basal % 

MEX SLEDAI >4 

6M % 

MEX SLEDAI >4 

12M % 

SI 58.4 39.6 33.7 

NO 41.6 60.4 66.3 
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Gráfico No.20 Actividad de LES según MEX SLEDAI en visita basal, 6 meses 

y 12 meses. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

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 Proporción de cambio de actividad según 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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Gráfico No.21 Proporción de cambio según MEX SLEDAI a los 6 meses 

 

 
 

 

Daño acumulado se midió con SLICC solo en la visita basal fue de 0.91 RIC (0-6), 

debido a que se necesita valoración al año, es medición ya no se la hizo.  
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 TRATAMIENTO 
 

Se obtuvieron los datos del tratamiento de 71 pacientes, los tratamientos más 

usados fueron los antimaláricos y glucocorticoides a dosis bajas durante todas sus 

visitas. 

Características de usos de glucocorticoides: en la visita basal las dosis altas y bolos 

se usaron más 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 usó 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 año (gráficos No.22). 

Gráfico No.22 Tratamiento durante la visita basal, 6 y 12 meses. (N 71) 

 
Se muestran los porcentajes de uso de los diferentes tratamientos empleados en las visitas registradas. 
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Gráfico No.23 Dosis de glucocorticoides (71) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Gráfico No.24 Dosis de glucocorticoides en cada visita 

Se muestran los porcentajes de uso de los diferentes tratamientos empleados en las visitas registradas. 

34%

26%

12%

2%

26%

Dosis bajas

Dosis medias

Dosis altas

Dosis muy altas

Bolos

Bolos

Muy Altas

Altas

Medias

Bajas

Bolos Muy Altas Altas Medias Bajas

12 meses 0 2.8 2.8 18.3 25.4

6 meses 8.5 1.4 9.9 14.1 23.9

Visita Basal 22.5 1.4 9.9 22.5 11.3
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La presencia de componentes de depresión medidos por el Inventario de depresión 

de Beck, solo se realizó en 30 pacientes, encontrándose un promedio de 13.07±9.  

La depresión lo presentó la mitad de los pacientes, y la depresión de moderada a 

grave se encontró en el 26.7% (son pacientes que probablemente requerirá 

tratamiento antidepresivo (grafico No.25) 

Gráfico No.25 Inventario de Beck (N 30) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 PRODUCTIVIDAD Y CAPACIDAD LABORAL  
 

La productividad laboral fue evaluada con el instrumento WPAI solo en 30 pacientes. 

14 pacientes (46.7%) tenían 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). 

Sin depresión Depresión leve
Depresión
moderada

Depresión grave

Depresión 50 23.3 20 6.7

%
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Tabla No.12 Características laborales de los pacientes con LES 

 

 

WPAI:  Work Productivity and Activity Impairment Questionnaire 

Las mediciones son de las horas y discapacidad es de la última semana, RIC: Rango intercuartil 

DE: Desviación estándar, X= media  

 

 

 

 IMPACTO ECONÓMICO 
 

Un cuestionario específico del impacto económico de la enfermedad se realizó en 

30 pacientes, las características se muestran en la (tabla No.13, 14). 

 

 

 

 

 

 

WPAI LES V2.0 N=30 X (DE) RIC 

Trabajo remunerado % 14 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) 

Limitación de la productividad por la enfermedad (0-10) 14 5.57 (3.69)  6.5(2.25-8.25) 

Limitación en actividades de la vida diaria (0-10) 30 5.03 (2.99)   6(0-9) 

% de horas de trabajo pérdidas por enfermedad 
(ausentismo) 

14 24.29 (37.56)  0 (0-50) 

% de limitación 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) 
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Tabla No.13 Características socioeconómicas 

 

Características N= 30  

Personas en vivienda X (DE) 3 (1)  

Personas que aportan X (DE) 2 (1)  

Compra medicamento N (%)  16 (53.3) 

Hospitalización N (%) 21 (70) 

Días 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: desviación estándar, X= media 

 

Tabla No.14 Cuestionario socioeconómico 

 

Cuestionario Socioeconómico  N 30 % 

Parentesco de quien aporta Conyugue  53.5 

Escolaridad  Secundaria 43.3 

Apoyo externo No 90 

Tipo de trabajo Permanente 73.3 

Profesión del paciente Hogar 43.3 

Tipo de empleo en últimos 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 elección del trabajo No 73.3 

Razón por la cual no trabaja Ama casa 55 

Incapacidad ultimo 12m Si 46.7 

Motivo de incapacidad Enf. Reumáticas 80 

Adaptaciones especiales Si 6.7 

Influyo la enfermedad en la economía Si 96.7 

Como influyo  Empeoro mucho 86.7 
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Gráfico No.26 Empleo del paciente 

 

 

Gráfico No.27 Transporte empleado 

 

Ninguno Hogar
Comerciant

e
Empleado

Profesionist
a

Empleo paciente 30 23.3 10 26.7 10

%

Automovil Microbus Taxi Metro Autobus

Transporte empleado 3.3 33.3 6.7 50 26.7

%
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 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 

distribución porcentual. En cuanto a los costos indirectos fueron de $150±243 (0-

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 cálculo de gastos catastróficos fue positivo en 12 pacientes (40%). 

 

Tabla No.15 Cuestionario socioeconómico 

 

Variables  Media (DE) Mediana (RIC) 

Ingreso familiar mensual o total 8988.33 (6218.7) 7100 (2000-29000) 

Adaptaciones hogar 30 (131.7) 0(0-1900) 

Aparatos de ayuda 110 (367) 0 (0-1900) 

Transporte 150.5 (239) 50(10-1000) 

Medicamentos 1328 (1386) 840 (0-6105) 

Laboratorio y gabinete 637.9 (290) 600 (320-1800) 

Hospitalización 11000 (19491.8) 5000 (0-100000) 

Costos directos 13256.4 (19923.4) 7427.5 (824-105579) 

   DE: Desviación estándar, RIC: Rango intercuartil 
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La mayor proporción de costos médicos directos fue en hospitalización (83%) y en 

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

 

Gráfico No.28 Costos médicos directos 

 
. 

 

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).  

Gráfico No. 29 Porcentaje de gasto 
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P = 0.007 
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Tabla No. 16 Diferencia entre gastos e ingresos 

Variable Con gastos mayores 
a ingresos (14) 

Sin gastos mayores a 
ingresos (16) 

P 

% 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 subvención) privado.  
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DISCUSION 

 

En el presente estudio se observó que el género más afectado fue el femenino en 

90%, con edad media 40±12 años igual a lo descrito en la literatura (Pons-Estel et 

al, 2010), con un promedio de 10 años 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 evolución de la enfermedad fue 8 años, mayor a la encontrada en una 

cohorte canadiense (Megan et al, 2018), la prevalencia de tabaquismo fue 9.9%, 

menor en comparación con la cohorte de (Chaigne et al, 2017). 

El nivel socioeconómico 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 diagnosticó LES por criterios SLICC y ACA, con (3 criterios 

clínicos y 2 inmunológicos), donde la afeccion renal e  inmunológicos fueron los más 

prevalentes (52.5% y 61.4%) y seguido de la afeccion cutánea aguda en 41%, 

menor a lo que mencionan, una cohorte suiza (Ribi et al, 2014) y la cohorte Suecia 

(Jönsen et al, 2017); pero similar a una revisión sistemática (Hahn et al, 2012) de 

50 al 60% a los 10 años de evolución de la enfermedad, cabe recalcar esta 

diferencia ya que según la cohorte GLADEL en los Latinos Afroamericanos es más 

frecuente la afeccion renal, lesiones cutáneas y la linfopenia que los Caucásicos. La 

presencia de ANA fue 61%, patrón homogéneo, menor según el estudio de (Salgado 

et al, 2020) en 93%, sin embargo, hay que considerar que, durante la búsqueda de 

información, no se encontró en los expedientes los paraclínicos 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 antimaláricos y glucocorticoides a dosis medias y bajas fueron los tratamientos 

más 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 antimaláricos, estos si se suspenden incrementa 

la recaída hasta 2.5 veces y tiene efecto protector (OR 0.12) en la supervivencia, 

disminución de la actividad y prolongación de vida, por tanto, deben usarse en todos 

los pacientes con LES, excepto si existe contraindicaciones; además 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 inducción según las guías ACR recomiendan la 

CFM y 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 prevención de la recaída según el 

estudio ALMS, y según 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 más 

énfasis en el aspecto psicológico que en lo clínico, pero en general múltiples 

estudios demuestran una afeccion en la calidad de vida en relación a la edad, fatiga, 

comorbilidades neurológicas o psiquiátricas (depresión - 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 relación al EVAD de 68. Ser adulto mayor, 

el nivel socioeconómico 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, aún 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 física e intelectual es mayor 

que en la población sana y se asocia a comorbilidades como HTA y DM2. Además 

del retraso en el diagnóstico, la reducción de la calidad de vida, el control insuficiente 

de la enfermedad, las comorbilidades y toxicidades de la terapia justifican un 

aumento en la investigación para comprender mejor la enfermedad y desarrollar 

nuevas medias terapéuticas. 

En nuestro estudio se observó alta actividad de la enfermedad según BILAG basal, 

6 y 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 observó BILAG de 3-20±7 en 

pacientes sin afeccion renal, y de 2-24±15 con afeccion renal; a igual que los 

componente más afectados fueron el renal y mucocutáneo, 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%, más frecuente renal) según una cohorte de España, 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 mucocutáneo, 

musculoesqueléticos, hematológico y renal, permaneciendo este último más 

prevalente a la evaluación anual. El daño 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 daño en órganos no solo es predictor de mortalidad, sino también 

asociado a mala calidad de vida y mayor costo de atención médica, mencionan 

además que la presencia de brotes incrementa el daño, por lo que un rápido 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 está 

asociada con niveles bajos de calidad de vida (Fitzcarrald et al, 2018). En nuestro 

estudio no se observó relación entre actividad y capacidad funcional, excepto con 
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la afeccion musculoesquelética (p=0.027), y afeccion mucocutáneo (p=0.016), 

similar a lo descrito por (Nahla M. et al, 2019) (p=0.001) y cuando analizamos el 

daño se observó relación 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 

metaanálisis 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): 

correlación EQ-5D con SELENA (-0.516) y EVAD con SELENA (-0.444), (Heijke et 

al, 2020)  Correlación 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 depresión moderada a grave, menor a lo 

descrito en un estudio árabe (Abdulrazag et al, 2017) 33.8%, y solo el 5% requirió 

tratamiento médico, pero menor a referido por (Fitria et al, 2018) en 57%. 

Consideran que las enfermedades reumáticas están dentro de las 10 primeras 

causas de atención medica ambulatoria, de estas el LES, al considerarse el 2do 

motivo de atención intrahospitalaria, hay que considerar y conocer los costos que 

genera cuando la enfermedad esta activa o sus complicaciones, sobre todo a la 

población de clase media-baja que generalmente evaluamos, ya que el impacto de 

esta enfermedad sobre la calidad de vida y productividad laboral será mayor.  

En nuestro estudio se observó 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 metaanálisis por (Baker et al, 2009), donde mencionan 

también que quienes perdían > 6 semanas de trabajo tenían 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 farmacológico y no farmacológico para mejorar la calidad de 

vida. Sin embargo, se observó 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 según (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 atención médica 

privada. El 47% de la población se beneficia de servicios de salud con subvención 

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 

atención. El gasto total en salud representa 5.8% del producto interno bruto del país 

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 relación 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 revisión sistemática, (Tracy Y. et al, 2011), en cuanto a los costos indirectos en 

nuestro estudio fueron menores $150 en comparación a este estudio $1093-14614. 

Además, en esta investigación de los costos totales, <10% fueron para 

medicamentos y >80% para la hospitalización 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 (mayoría Inmunosupresores) y solo 14% para 

hospitalizaciones, mencionando que los factores relacionados con los costos 

fueron: actividad enfermedad SLEDAI, componente renal y número de brotes. 
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Según un estudio inglés (Khamashta at el, 2014) los costos totales para 

medicamentos fueron mayores que en nuestro estudio. Así 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 atención 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 

difícil comparar con otros países, ya que el sistema de salud y la economía 

comparada con México es diferente, y también recalcar que son estudios realizados 

en diferentes intervalos de tiempo. 

Los gastos indirectos fueron bajos porque la mayoría no tenían ingresos. Los 

factores de riesgo que se observaron para mayor gasto fue la actividad 

hematológica, mucocutánea y con tendencia a lo renal que requerían 

hospitalización, si aumentamos la muestra, se encontraría diferencias. 

El daño en órganos no solo es predictor de mortalidad, sino también asociado a 

mala calidad de vida y mayor costo de atención médica, mencionan además que la 

presencia de brotes incrementa el daño, por lo que un rápido y agresivo control de 

la enfermedad es importante para prevenir y reducir brotes (Meacock et al, 2013) 

Varios estudios han demostrado que determinadas características clínicas como la 

etnia, el género, la edad, y la condición socioeconómica (i.e. ingreso económico, el 

nivel de educación y el acceso a los servicios de salud) son variables importantes 

asociadas con el pronóstico del LES.  
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CONCLUSIONES 

 

 La prevalencia de LES en pacientes de la consulta externa del Hospital 

General de México fue de 23.26% del total de consultas en reumatología. 

 En nuestro estudio se recabo los datos de 101 pacientes de las 

características clínicas y sociodemográficas 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 económico medio bajo en 99%, ocupación en tareas domésticas 

en 60.4%, trabajo remunerado 27.7%, antecedentes patológicos: tabaquismo 

9.9%, Hipertensión Arterial 15.15%. 

 Los criterios de clasificación más frecuentes según SLICC 2012 fueron renal 

en 52.5%, lesión cutánea aguda en 41,6%, ANA positivo en 61.4% con patrón 

homogéneo en 11.9%, leucopenia 38.6%, sinovitis 37.6%, con biopsia renal 

en 30% más frecuente clase IV-V, desenlace obstétrico como aborto en el 

16.7%  

 En la visita basal la afeccion orgánica 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 más frecuente fue la renal, hematológico, musculoesquelético, 

mucocutáneo; y según MEX SLEDAI >4, la media durante la visita basal, 

6.47±5.5, p= (0.000), con una frecuencia de 58.4%, el mayor  daño según 

SLICC fue a nivel renal (p=0.001). No se observó ningún factor de riesgo 

asociado a episodios de remisión y exacerbación de actividad de la 

enfermedad. 

 El tratamiento más usado fueron los antimaláricos 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 más frecuentemente en el 32.4% y 28.2%. 

 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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calificación media de 28.96±4.77, el 23.7% suspendió el tratamiento en la 

última semana entre uno y dos días, en cuanto a la alianza hubo buena 

relación 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 

información tan solo en el 35.6% y de estos el 88.8% lo hacen por internet, y 

por logística en el hospital no es atendido siempre por el mismo médico.  

 La capacidad funcional se afectó con la actividad de la enfermedad a nivel 

musculoesquelético (p=0.027). No se observó diferencias en la calidad de 

vida con la afeccion renal, hematológica, mucocutáneo y 

musculoesquelética. 

 La depresión se encontró en un promedio de 13.07±9 y la depresión 

moderada a grave se encontró 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 

población, más frecuente en la hospitalización con una media de 

(11000±19491.8), que ocurrió en 14 familias. 
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Debilidades del estudio:  

 La aplicación de los cuestionarios, tomo mayor tiempo al planificado, el cual 

debía siempre ser llenado por encuestadores entrenados y no solamente el 

paciente, por algunas preguntas que requerían explicación para recabar la 

información completa. 

 Se detecto errores en los instrumentos aplicados (cuestionarios), de difícil 

entendimiento, con opciones múltiples 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 pequeña, por tanto, es 

probable que no se haya encontrado asociación entre ciertas variables. 

 Las variables socioeconómicas serian comparables con estudios de nuestro 

medio, o países en vías de desarrollo, y no con países primermundistas ya 

que la situación económica y sistema de salud son diferentes. 
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ANEXOS 

CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO 

Proyecto de investigación: “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 investigación 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 PILOTO”, cuyo 

objetivo es determinar las características clínicas y respuesta a tratamiento 

convencional de los pacientes con lupus eritematoso sistémico, y los factores que 

influyen en esta respuesta, además del impacto económico y la carga de la 

enfermedad que genera en los pacientes y sus familias, debido a la falta de 

información sobre esto. Dicho estudio se lleva a cabo en la consulta externa del 

servicio de reumatología. 

Si usted acepta participar en el estudio, se revisará su expediente clínico para 

extraer información sobre su enfermedad, el tratamiento, calidad de vida, 

funcionalidad, nivel socioeconómico y variables demográficas. También tendrá que 

llenar algunos cuestionarios mientras espera la consulta lo que le tomará alrededor 

de una hora. Siempre estará un encuestador disponible para aclarar cualquier duda 

sobre dichos cuestionarios. 

Su participación ayudará a conocer las principales causas que intervienen para que 

un paciente presente una buena o una mala respuesta a tratamiento y el impacto 

económico que genera esta enfermedad. Toda la información que se obtenga para 

el estudio será de carácter estrictamente confidencial, será utilizada únicamente por 

el equipo de investigación del proyecto y no estará disponible para ningún otro 

propósito. Usted quedará identificado(a) con un número y no con su nombre. Los 
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resultados de este estudio serán publicados con fines científicos, pero se 

presentarán de tal manera que no podrá ser identificado(a).  

Durante su participación en este estudio, no existen riesgos. Usted no recibirá 

ningún pago por participar en el estudio, y tampoco implicará algún costo para usted. 

Cabe aclarar que la participación en este estudio es absolutamente voluntaria; usted 

está en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participación del mismo 

en cualquier momento. Su decisión de participar o de no participar no afectará de 

ninguna manera la forma en cómo le tratan en el servicio de Reumatología del 

Hospital General de México Dr. Eduardo Liceaga.  

Números Para Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o 

preocupación con respecto al proyecto, por favor comuníquese con el/la 

investigador/a) responsable del proyecto: Dr. Everardo Álvarez Hernández al 

siguiente número 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 investigación, puede comunicarse con la 

presidente del Comité de Ética 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 dirección de correo electrónico: 

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 

aceptación 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 
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Anexo 3: CUESTIONARIO WPAI 
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Anexo 4: CUESTIONARIO EQ5D 
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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 oración que 

describa mejor como se ha sentido en la última semana, incluyendo 

hoy. Marque con una “x” la oración que haya escogido. Si varias 

oraciones en el grupo parecen aplicarse a su caso, marque sólo una. 

Asegúrese de leer todas las frases en cada grupo antes de contestar. 

Gracias.  

1. Estado de ánimo 

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. 

3. Sentimientos de fracaso 

0. No me siento como un fracasado (a). 

1. Siento que he fracasado más que otras 

personas. 

2. Conforme veo atrás en mi vida, todo lo que 

puedo ver son muchos fracasos. 

3. Siento que como persona soy un completo 

fracaso. 

4. Insatisfacción 

1. Obtengo tanta satisfacción de las cosas como 

siempre. 

2. No disfruto de las cosas como antes. 

3. Ya no tengo satisfacción de nada. 

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

5. Sentimientos de culpa 

1. No me siento culpable. 

2. En algunos momentos me siento culpable. 

3. La mayor parte del tiempo me siento algo 

culpable. 

4. Me siento culpable todo el tiempo. 

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 sí mismo 

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

2. Me siento descontento (a) conmigo mismo. 

3. Me siento a disgusto conmigo mismo. 

4. Me odio a mi mismo. 

8. Autoacusación 

1. No siento que sea peor que otros. 

2. Me criticó a mi mismo por mi debilidad y mis 

errores. 

3. Me culpo todo el tiempo por mis errores. 

4. Me culpo por todo lo malo que sucede. 

9. Impulsos suicidas 

1. No tengo ninguna idea acerca de suicidarme. 

2. Tengo ideas de suicidarme, pero no lo haría. 

3. Quisiera suicidarme. 

4. Me suicidaría si tuviera la oportunidad. 

10. Períodos de llanto 

1. No lloro más que de costumbre. 

2. Lloro más que antes. 

3. Lloro todo el tiempo. 

4. Podría llorar, pero ahora no puedo, aunque 

quiera. 

11. Irritabilidad 

1. Ahora no estoy más irritable que antes. 

2. Me molesto o irrito más fácilmente que antes. 
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3. Me siento irritado (a) todo el tiempo. 

4. No me irrito para nada con las cosas que antes 

me irritaban. 

12. Aislamiento social 

1. No he perdido el interés en la gente. 

2. No me interesa la gente como antes. 

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

gente. 

4. He perdido todo el interés en la gente. 

13. Indecisión 

1. Tomo decisiones tan bien como siempre. 

2. Pospongo decisiones con más frecuencia que 

antes. 

3. Se me dificulta tomar decisiones. 

4. No puedo tomar decisiones en nada. 

14. Imagen corporal 

1. No siento que me vea más feo (a) que antes. 

2. Me preocupa que me vea feo (a) y viejo (a). 

3. Siento que hay cambios permanentes en mi 

apariencia que hacen que me vea feo (a). 

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

15. Capacidad laboral 

1. Puedo trabajar tan bien como antes. 

2. Tengo que hacer un trabajo extra para iniciar 

algo. 

3. Tengo que obligarme a hacer cualquier cosa. 

4. No puedo trabajar para nada. 

16. Trastornos del sueño 

1. Duermo tan bien como antes. 

2. No duermo tan bien como antes. 

3. Me despierto 1 ó 2 horas antes de lo 

acostumbrado y me es difícil volver a dormirme. 

4. Me despierto muchas horas antes de mi hora 

acostumbrada y no puedo volver a dormirme. 

17. Cansancio 

1. No me canso más de lo habitual. 

2. Me canso más fácilmente que antes. 

3. Me canso de hacer casi cualquier cosa. 

4. Me siento muy cansado (a) de hacer cualquier 

cosa. 

18. Pérdida de apetito 

1. Mi apetito es igual que siempre. 

2. Mi apetito no es tan bueno como antes. 

3. Casi no tengo apetito. 

4. No tengo apetito en lo absoluto. 

19. Pérdida de peso 

1. No he perdido peso o casi nada. 

2. He perdido más de 2.5 kilos. 

3. He perdido más de 5 kilos. 

4. He perdido más de 7.5 kilos. 

(Estoy a dieta: SI______   NO______ ) 

20. Hipocondría 

1. Mi salud no me preocupa más que antes. 

2. Me preocupan molestias como dolor de cabeza, 

malestar estomacal o estreñimiento. 

3. Estoy constantemente pendiente de lo que me 

sucede y de cómo me encuentro 

4. Estoy tan preocupado por mis molestias físicas 

que es difícil que pueda pensar en otra cosa. 

21. Libido 

1. Mi interés por el sexo es igual que antes. 

2. Estoy menos interesado en el sexo que antes. 

3. Ahora estoy mucho menos interesado en el sexo 

que antes. 

4. He perdido completamente el interés en el
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Anexo 7: CRITERIOS DE CLASIFICACION 
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Anexo 8: HAQ 
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Hoja de medicamentos. 
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Anexo 9: SLICC/ACR 
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Anexo 10: CUESTIONARIO DE ADHERENCIA  
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