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Perception of quality of life in patients with systemic lupus
erythematosus. A five-year study

ABSTRACT
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Introduction: Systemic lupus erythematosus is an autoimmune, inflammatory, and chronic
disease that considerably affects the perception of health-related quality of life.

Objective: To determine the perception of quality of life in patients with systemic lupus
erythematosus.

Methodology: Descriptive and correlational study; universe of 143 patients and a sample of
127 patients to whom the Short Form 36 questionnaire was applied to determine perception
of health-related quality of life; the SLEDAI questionnaire to determine clinical activity, the
SLICC to identify organic damage and the Morisky Green test to identify pharmacological
adherence. Pearson’s correlation coefficient was used to determine the association between
the study variables.

Results: Mean age of 32.83 years, predominance of female patients (92.91%) and with disease
progression of between one and 5 years (69.29%). Of the patients, 75.59% had at least one
associated comorbidity and 80.31% were considered pharmacological adherents. The overall
quality of life perception score was 61.02 points in women and 59.03 points in men. In
general, the most affected dimensions were the emotional role in women and vitality in
men.

Conclusions: The increase in disease progression time, the presence of associated comor-
bidities and pharmacological non-adherence were variables that determined a decrease in
the mean scores of perception of quality of life. There was a strong negative correlation

between clinical activity of the disease and perception of quality of life.

© 2021 Asociacién Colombiana de Reumatologia. Published by Elsevier Espaia, S.L.U.

All rights reserved.

Introduccién

El lupus eritematoso sistémico (LES) se conceptualiza como
una enfermedad autoinmune, crénica, sistémica y cuya causa
se desconoce, aunque se describe que los cambios hormo-
nales, la herencia, las sustancias quimicas y el entorno
desempenan un papel fundamental en la continuacién de los
mecanismos etiopatogénicos de la enfermedad’. Se describe
que el proceso inflamatorio sistémico es el responsable de la
elevada gama de manifestaciones clinicas que caracteriza a la
enfermedad?.

Se reporta que el LES afecta a personas de cualquier edad,
sexo y raza, sin embargo, se describe un predominio en el sexo
femenino, en una relacién que oscila entre 8-10:1, mas del 90%
de los casos diagnosticados son del sexo femenino. La inciden-
cia varia en relacién con las distintas investigaciones, oscila
entre dos y siete casos por ano por cada 100.000 habitantes y
su prevalencia es descrita entre 20 y 100 casos por cada 100.000
habitantes. La edad de comienzo de la enfermedad se describe
con mayor frecuencia entre los 17 y los 35 afos, sin embargo,
se reportan igualmente casos diagnosticados en edad infantil
y en pacientes mayores de 50 afios®™.

Se senalan distintos elementos como factores capaces de
desencadenar la enfermedad, entre los cuales destacan los
trastornos inmunolégicos, infecciosos o virales, las sustancias
quimicas, las radiaciones y algunos farmacos?. Cada uno de
ellos desempena un papel fundamental en el mantenimiento

de un proceso inflamatorio resultante en la hiperreactivi-
dad de los linfocitos T que estimulan a los linfocitos B para
el aumento de la produccién de autoanticuerpos. Los auto-
anticuerpos constituyen el principal elemento que genera
afectacién y dafio en los pacientes con LES®.

El LES se conoce por presentar una gran variedad de
manifestaciones clinicas. No solo afecta al sistema osteo-
mioarticular, sino que condiciona dafho y disfuncién en
otros 6rganos y sistemas de 6rganos. La afectacién sistémica
engloba dafo cardiovascular, respiratorio, renal, neurolégico,
ocular, digestivo y del sistema urogenital, entre otros’. Las
complicaciones de la enfermedad cobran mayor significacién
por presentarse, principalmente, en pacientes jévenes en edad
fértil’. La presencia de manifestaciones clinicas y complica-
ciones de la enfermedad constituyen elementos que generan
afectacién de la percepcién de la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS). Estudios recientes ponen en evidencia el
creciente interés por el estudio de la CVRS de los pacientes con
enfermedades inmunolégicas y los factores que inciden en
esta®?. Sin embargo, en Ecuador no son frecuentes las inves-
tigaciones orientadas hacia la identificacién de la percepciéon
de CVRS.

Por ello, teniendo en cuenta la amplia variedad de mani-
festaciones clinicas y complicaciones del LES, la repercusién
que tienen en la percepcién de CVRS de los pacientes y la
escasez de estudios en Ecuador relacionados con esta proble-
matica, se decide realizar esta investigacion, con el objetivo de
determinar la percepcién de CVRS de los pacientes con LES.
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Metodologia

Se llevé a cabo una investigaciéon béasica que incluyé un disefio
descriptivo y correlacional, corte transversal y enfoque mixto.
El universo estuvo constituido por 143 pacientes con diag-
néstico de LES segun los criterios del Colegio Americano de
Reumatologia, durante el periodo comprendido entre septiem-
bre del 2015 y julio del 2020. Para calcular el tamarno de la
muestra se utilizé la férmula para célculo muestral en pobla-
ciones definidas:

Z2xpxqxN
E2(N-1)+Z2xpxq
La nomenclatura es la siguiente:

e N =muestra

e Z =porcentaje de confianza
o E = porcentaje de error

e p = variabilidad positiva

e N = poblacién

e q = variabilidad negativa

Después de realizar el cdlculo muestral se determiné que la
muestra quedd conformada por 127 pacientes con diagnostico
de LES. Para la conformacién de la muestra se utilizé el método
de muestreo aleatorio simple, a fin de garantizar que todos
los pacientes tuvieran la misma posibilidad de participar en
la investigacién. Los pacientes incluidos cumplieron con los
criterios de inclusién y exclusién definidos para el estudio.

Criterios de inclusién

o Pacientes mayores de 20 afos, con diagnéstico de LES segin
los criterios del Colegio Americano de Reumatologia

e Pacientes que expresaron, mediante la firma del con-
sentimiento informado, su deseo de participar en la
investigacién

Criterios de exclusion

o Pacientes con diagndstico de LES menores de 20 afios

o Gestantes con diagnéstico de LES

e Pacientes que estuvieron de acuerdo en firmar el consenti-
miento informado como indicador de su deseo de participar
en la investigacion.

Para el desarrollo de la investigacién se definieron tres
variables: caracteristicas generales, que incluyé cinco sub-
dimensiones (edad de diagnéstico, sexo, autoidentificacién
étnica, ocupacién y nivel de escolaridad), caracteristicas gene-
rales de la enfermedad, la cual incluyé cuatro subdimensiones
(tiempo de diagnéstico de la enfermedad, presencia de comor-
bilidades, tipo de comorbilidades y adherencia farmacolégica)
y percepcién de la calidad de vida, que incluy? los resultados
de los cuestionarios utilizados en la investigacién.

Se utilizaron cinco instrumentos para recolectar la infor-
macién. El primero de ellos fue un cuestionario disefiado

especificamente para el estudio, el cual fue sometido al crite-
rio de siete expertos. Estos ultimos, después de una segunda
ronda de revisién, emitieron un criterio positivo para su apli-
cacién. El cuestionario consté de un total de 13 preguntas,
orientadas a la obtencién de informacién relacionada con las
caracteristicas generales de los pacientes y de la enfermedad.
Previamente a su aplicacién definitiva, se realizé una prueba
piloto en 10 pacientes para identificar y solucionar posibles
conflictos semanticos.

Los otros instrumentos utilizados fueron el test de Morisky-
Green, para identificar adherencia terapéutica, el cuestionario
Short Form 36 (SF-36), con el fin de determinar la percep-
cién de CVRS, y los cuestionarios utilizados en el LES para
determinar actividad ldpica —SLEDAI— y dano organico
—Systemic Lupus International Collaborating Clinics - American
College of Rheumatology (indice SLICC-ACR)—. Para deter-
minar la adherencia farmacolégica se utilizé el test de
Morisky-Green'®.

El SF-36 es un cuestionario genérico, validado en idioma
espafol, que mide conceptos genéricos de salud relevantes
mediante la edad, la enfermedad y los grupos de tratamiento,
basado en términos del funcionamiento fisico y psicolé-
gico. El cuestionario mide ocho dimensiones: funcién fisica
(limitaciones fisicas), rol fisico (interferencia en el trabajo y
actividades diarias), dolor corporal (intensidad del dolor y su
efecto en las actividades), salud general (valoracién perso-
nal de la salud), vitalidad (sentimiento de energia), funcién
social (interferencia en la vida social habitual), rol emocio-
nal (interferencia en el trabajo u otras actividades diarias) y
salud mental (depresién, ansiedad, control emocional y de la
conducta). La puntuacién general oscila entre 0 y 100 pun-
tos y su interpretacién traduce que mientras mayor es la
puntuacién obtenida mejor es la CVRS de los pacientes inves-
tigados. En la presente investigacion se utilizé la versién 2 del
cuestionario®?.

El test de Morisky Green es un instrumento ampliamente
utilizado para determinar la actitud y la conducta de los
pacientes hacia el esquema terapéutico prescripto para la
enfermedad. Evalda cuatro preguntas, con opcién dicotémica
de respuesta y varias combinaciones finales. Sin embargo,
solo una combinacién de respuestas es la correcta (No-Si-No-
No). La finalidad es medir la adherencia farmacolégica y solo
son considerados adherentes los que respondan la secuencia
correcta de respuestas’®.

El indice de SLEDAI es un instrumento utilizado para cuan-
tificar la actividad de la enfermedad utilizando elementos
clinicos y de laboratorio. El instrumento evaliia 24 items que
se agrupan en cuatro tépicos. Se investiga la presencia de
manifestaciones neuroldgicas, vasculares, musculoesqueléti-
cas, renales, hematoldgicas, cutaneas, serosas, inmunoldgicas
y sistémicas. Cada item se puntia considerando la presen-
cia de actividad lipica en el momento de la evaluacién o, en
su defecto, en los dltimos 10 dias antes de esta. La puntua-
cién general del cuestionario fluctia entre 0 y 105 puntos y
la actividad de la enfermedad se clasifica dependiendo de la
puntuacién, de la siguiente forma®?:

e Inactividad (0 puntos)
e Leve (1-5 puntos)
e Moderada (6-10 puntos)
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Tabla 1 - Distribucion de pacientes con diagnéstico de LES, segun caracteristicas generales

Caracteristicas Muestra total de 127 pacientes con LES
generales
Frecuencia % o)
Promedio de edad de diagnéstico de la 32,83 anos DE 16,17
enfermedad (afos)
Sexo
Masculino 9 7,09 -—--
Femenino 118 92,91 ---
Ocupacion
Estudiantes 6 4,73 0,095
Amas de casa 73 57,48 0,043
Trabajadores 29 22,83 0,077
Desempleados 8 6,30 0,094
Jubilados 11 8,66 0,091
Nivel educacional
Analfabeto 0 0,00 -
Primaria 53 41,73 0,058
Secundaria 68 53,54 0,047
Superior 6 4,73 0,095
Autoidentificacién étnica
Blancos 32 25,20 0,075
Mestizos 78 61,42 0,038
Negros 6 4,73 0,095
Indigenas 11 8,66 0,091
* p <0,05.

** DE: desviacién estandar; LES: lupus eritematoso sistémico.
Fuente: Cuestionario SF-36°.

e Alta (11-20 puntos)
e Muy alta (> 20 puntos).

El indice de SLICC-ACR fue desarrollado por Gladman et al.
en 1996 y se enfoca en determinar el dafo organico generado
por el LES como consecuencia de la actividad de la enfer-
medad. El indice se compone de 39 items agrupados en 12
dimensiones. Cada item se puntta dependiendo de la pre-
sencia o ausencia de determinado dano en un tiempo de
referencia de por lo menos seis meses previos a la evalua-
cién. La puntuacién puede oscilar entre 0 (ausencia de dafno
organico) y 47 (dafio organico severo), a partir de un puntaje
de 1 se puede considerar dafio organico y a mayor puntaje
mayor es el dano y, por ende, més desfavorable se hace el
prondstico’ .

La informacién recopilada se procesé de forma automati-
zada con la ayuda del paquete estadistico SPSS en su versién
20,5 para Windows. Se determinaron frecuencias absolutas y
porcentajes para las variables cualitativas y medidas de ten-
dencia central y de dispersién para variables cuantitativas. E1
nivel de confianza fue determinado en el 95% con un margen
de error del 5% y una significacién estadistica fijada en una
p < 0,05. Los resultados fueron expresados mediante tablas
estadisticas para facilitar su comprension.

Consideraciones éticas

Durante el desarrollo de la investigacién se tuvieron en cuenta
las normas y los procedimientos estipulados en la declara-
cién de Helsinki II para la realizacién de investigaciones en

seres humanos. Todos los pacientes fueron informados pre-
viamente de los objetivos y la metodologia del estudio y solo
fueron incorporados a la muestra posteriormente a la firma
del consentimiento informado. Los datos obtenidos se trata-
ron con total confidencialidad y solo fueron utilizados con
fines investigativos, no se proporcioné informacién personal
de ningln paciente investigado. La participacién en el estu-
dio fue voluntaria y los pacientes tuvieron la oportunidad de
retirarse si lo consideraban necesario, sin que eso demeritara
la atencién recibida. La base de datos con toda la informacién
recopilada se destruyé después de realizar el informe final de
la investigacién.

Resultados

El andlisis de las caracteristicas generales de los pacientes
incluidos en el estudio (tabla 1) mostré un promedio de edad
de diagnoéstico de la enfermedad de 32,83 afios (DE 16,17 afios).
Hubo un predominio de pacientes femeninos (118 casos y
92,91%), en comparacién con solo nuevos pacientes (7,09%)
del sexo masculino. El 61,42% de los casos se autoidentificé
como mestizo, mientras que el 57,48% de los pacientes se dedi-
caba a labores del hogar en el momento de la investigacién.
De acuerdo con el nivel educacional, se presenté predominio
de secundaria vencida (53,54%), seguido del vencimiento del
nivel primario (41,73%).

En la tabla 2 se observan los resultados del andlisis de las
caracteristicas generales de la enfermedad: predominaron los
pacientes con tiempo de diagnéstico de la enfermedad entre
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Tabla 2 - Distribucion de pacientes con diagnéstico de LES, segun caracteristicas de la enfermedad

Caracteristicas
de la enfermedad

Muestra total de 127 pacientes con LES

Frecuencia % o)

Tiempo de diagnéstico de la enfermedad

Menor de un ano 13 10,24 0,09

De uno a cinco anos 88 69,29 0,030

Mas de cinco afios 26 20,47 0,079
Presencia de comorbilidades

si 9% 75,59

No 31 24,41
Tipo de comorbilidades asociadas n = 96 pacientes con presencia de comorbilidades
Hipertensién arterial 36 37,50 0,062
Cardiopatia isquémica 13 13,54 0,088
Hipotiroidismo 29 30,21 0,06
Diabetes mellitus 21 21,88 0,078
Fibromialgia 49 51,04 0,049
Sindrome de Sjogren 17 17,71 0,082
Adherencia farmacolégica

Adherentes 102 80,31 ----

No adherentes 25 19,69 -—--
* p <0,05.

** DE: desviacién estandar; LES: lupus eritematoso sistémico.
Fuente: Cuestionario SF-36°.

uno y cinco anos (69,29%), el 75,59% de ellos presentaba al
menos una comorbilidad asociada, dentro de las cuales se refi-
rié con mayor frecuencia la presencia de fibromialgia (51,04%),
hipertensién arterial (37,50%) e hipertiroidismo (30,21%). El
80,31% de los pacientes fue catalogado como adherente farma-
colégico, con base en las respuestas del test de Morisky-Green.

En la tabla 3 se encuentra el andlisis de la percepcién de
CVRS en cuanto a las caracteristicas generales de los pacientes
y de la enfermedad. Se observa que las pacientes femeni-
nas presentaron mejor media de percepcién de CVRS (61,02
puntos) que los pacientes masculinos (59,03 puntos). En las
féminas, las dimensiones con mejores resultados fueron el rol
fisico (67,59 puntos) y la funcién social (62,69 puntos), mien-
tras que las de menor puntuacién fueron el rol emocional
(57,84) y la funcién fisica (59,31). En los pacientes masculi-
nos destacé positivamente el rol emocional (65,39 puntos) y
negativamente la vitalidad (52,21 puntos).

Con respecto al tiempo de evolucién de la enfermedad,
mientras mayor fue este, menores resultaron las puntuaciones
medias generales de percepcién de CVRS. De esta manera, los
pacientes con tiempo de evolucién del LES menor de un afio
alcanzaron una media general de 67,04 puntos, los que refi-
rieron tiempo de evolucién entre uno y cinco anos alcanzaron
media de 61,81 puntos, mientras que los casos con tiempo de
evolucién mayor de cinco afos solo alcanzaron una media de
puntuacién de percepcién de CVRS de 56,47 puntos. En este
sentido, destaca la vitalidad como la dimensién con mayor
puntuacién (68,13 en pacientes con menos de un ano de evo-
lucién) y también como la de menor media de puntuacién
(51,42) en pacientes con mas de cinco anos de evolucién de
la enfermedad (tabla 3).

El andlisis de la media de puntuacién de percepcién de
CVRS de acuerdo con la presencia de comorbilidades y la adhe-
rencia farmacolégica mostré una mejor CVRS en pacientes

sin comorbilidades (62,43 puntos) y en los adherentes farma-
colégicos (60,89 puntos), en comparacién con los casos que
refirieron comorbilidades asociadas (57,63 puntos) y los no
adherentes farmacolégicos (55,36 puntos), respectivamente
(tabla 3).

Los resultados del SLEDAI mostraron un predominio de
pacientes con LES y actividad ligera de la enfermedad (50,39%),
dato que mostré significacién estadistica, le siguieron los
pacientes con actividad moderada de la enfermedad (31 casos,
24,41%, p = 0,076) y los pacientes sin actividad clinica del LES
(15 casos, 11,81%, p = 0,088). Se identificaron 12 casos (9,45%)
con actividad clinica alta de la enfermedad y cinco pacien-
tes (3,94%) fueron considerados con una actividad clinica muy
alta. De forma general, se identificé que el 62,20% de los
pacientes investigados mostraba una actividad ligera o inac-
tividad del LES, el restante 37,80% presentaba, en el momento
de realizar la investigacién, indices de actividad clinica, segin
resultados de SLEDAI, entre moderada y muy alta (tabla 4).
Los resultados del SLICC, como indicador de dafio organico
causado por la enfermedad mostré predominio de pacientes
con dano ligero, seguido de pacientes con dafilo mode-
rado y sin dafo, resultados que no mostraron significacién
estadistica.

Al analizar el resultado de la correlacién de Pearson entre la
puntuacién del SLEDAI y la del SF-36, se encontrd una correla-
cién negativa fuerte entre estas dos variables (-0,83), ademads
de un valor de p = 0,01. La interpretacién de este resultado
muestra que, al aumentar la actividad clinica del LES, dismi-
nuyen las puntuaciones del cuestionario de CVRS utilizado, lo
que es indicador de disminucién de la percepcién de CVRS de
los pacientes con esta enfermedad.
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Tabla 3 - Distribucion de pacientes segiin medias de percepcion de CVRS y caracteristicas generales de los pacientes y de

la enfermedad

Caracteristicas Muestra total de 127 pacientes con diagnéstico de LES Puntuacién
generales de los general
pacientes y de la (media)
enfermedad

Funcién  Rol Dolor Salud Vitalidad Funcién Rol Salud
fisica fisico corporal general social emocional mental

Sexo
Masculino 62,42 60,11 59,29 61,24 52,21 59,86 65,39 53,35 59,23
Femenino 59,31 67,59 58,85 62,63 59,67 62,69 57,84 59,61 61,02

Tiempo de diagnéstico de la enfermedad
Menor de un afio 67,32 65,43 68,08 66,89 68,13 70,16 63,52 66,75 67,04
Entre uno y cinco 65,45 65,09 62,18 62,39 61,06 62,34 58,46 57,49 61,81
anos
Mas de cinco afios 58,78 60,47 61,03 59,86 51,42 57,83 52,21 50,19 56,47

Presencia de comorbilidades
Si 58,87 58,06 59,34 58,11 59,56 56,38 57,63 56,43 58,05
No 63,12 60,19 62,16 63,42 66,36 61,51 62,49 60,21 62,43

Adherencia farmacolégica
Adherentes 62,07 59,49 61,57 63,48 64,69 63,28 60,89 61,35 62,10
No adherentes 56,37 56,04 57,03 57,41 56,45 56,02 55,36 55,93 56,33

LES: lupus eritematoso sistémico.
Fuente: Cuestionario SF-367.

Tabla 4 - Distribucién de pacientes segiin actividad clinica del LES segiin resultados del SLEDAI

Actividad clinica segin SLEDAI

Muestra total de 127 pacientes con LES

Frecuencia % P
Inactividad 15 11,81 0,088
Actividad ligera 64 50,39 0,049
Actividad moderada 31 24,41 0,076
Actividad alta 12 9,45 0,09
Actividad muy alta 5 3,94 0,096

* p <0,05.
LES: lupus eritematoso sistémico.
Fuente: Cuestionario SF-36°.

Discusién

Los resultados de la investigacién, con referencia a las carac-
teristicas generales de los pacientes, coinciden con otras
investigaciones: el predominio de pacientes femeninas lo han
reportado investigadores como Guibert et al.'?, quienes infor-
maron un predominio de la enfermedad en el sexo femenino.
Otras investigaciones, como las realizadas por Gil et al.” y Solis
etal.’, también describen al LES como una enfermedad que se
presenta con mayor frecuencia en pacientes femeninas. Exis-
ten varias hipdtesis que intentan explicar tal predominio, y
el elemento comun en todas las teorias es la participacién
de trastornos hormonales que afectan la funcionabilidad del
sistema inmune, lo que genera aumento de produccién de
autoanticuerpos y favorece el dano de tejidos propios. Otro
elemento que coincide con lo reportado en la literatura es el
predominio de afectacién de mujeres en edad fértil’. Estudios
como el de Solis et al.'? describen la edad entre 15 y 49 afios

como la de mayor frecuencia de presentacién de la enferme-
dad. Este intervalo etario no representa solo el aumento de la
incidencia del LES, sino también el de mayor afectacién a la
CVRS de los pacientes, ya que es este precisamente el rango
de edades en el que se describe que se alcanza la plenitud de
funciones del organismo™®.

Otro elemento comun en los pacientes con LES es la
presencia de comorbilidades asociadas. Distintas investiga-
ciones reportan comorbilidades cardiovasculares, neuroldgi-
cas, renales o respiratorias dentro de las que con mayor
frecuencia se presentan en el curso de la enfermedad*®!.
Dichas comorbilidades asociadas constituyen un factor de
riesgo de complicaciones sobreanadidas que generan activi-
dad de la enfermedad y pueden llegar a poner en peligro la
vida del paciente con LES. Existen estudios, como el reali-
zado por Coronado et al.'>, donde concluyen que la presencia
de comorbilidades asociadas como la hipertensién arterial
y la diabetes mellitus constituyen un elemento favorece-
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dor de desequilibrio metabdlico que no solo produce dafio
a los diferentes tejidos del cuerpo humano, sino que estas
comorbilidades inducen alteraciones del sistema inmune,
entre las cuales se incluye la diferenciacién de linfocitos
T en linfocitos Thl, que exacerba la actividad clinica del
LESl6’17.

Un resultado positivo es el elevado porcentaje de pacien-
tes adherentes farmacolégicos. La adherencia farmacolégica
en las enfermedades reumadticas constituye un elemento
fundamental para lograr el control de la actividad clinica de
la enfermedad, y por ende tiene una elevada influencia en
la disminucién del riesgo de aparicién de complicaciones y
muerte asociada a estas. Autores como Solis et al.'® describen
la importancia de insistir en la creacién de hébitos saludables
en pacientes con enfermedades reumaticas, dentro de los que
destaca la adherencia farmacolégica como elemento central
del control de la enfermedad.

Por su parte, autores como Prados et al.’® describen la adhe-
rencia farmacolégica como uno de los elementos que pueden
incidir en la actividad clinica del LES, y reportan que para
lograr un control adecuado de la actividad de la enferme-
dad es necesario mantener valores estables de medicacién
que garanticen la estabilidad del funcionamiento del sistema
inmunolégico. Tal estabilidad radica, fundamentalmente, en
la disminucién de la produccién de citocinas proinflamatorias
y autoanticuerpos®.

La aplicacién del SF-36 permiti6 identificar la percepcién de
CVRS de los pacientes con diagnéstico de LES, las puntuacio-
nes generales mostraron percepcién de CVRS media, siendo
ligeramente superior la percepcién en los pacientes del sexo
femenino en comparacién con los masculinos. Existen mul-
tiples estudios que reportan este instrumento genérico como
uno de los de mayor frecuencia de utilizacién para determinar
la percepcién de la CVRS de los pacientes con LES?!.

Se describe que a pesar de ser el LES una enfermedad
que afecta con mayor frecuencia al sexo femenino, su acti-
vidad suele ser més severa en el sexo masculino, lo que
determina la peor percepcién de este grupo de pacientes®. En
este sentido, el reporte de Herndndez et al.?’> también des-
cribe una percepcién de CVRS menor en pacientes masculinos
con diagnéstico de LES. Aunque no existe una hipétesis con-
sensuada que explique este tipo de resultado, hay hipétesis
que proponen un cierto papel protector de los estrégenos,
cuyo mayor volumen sanguineo en féminas seria la principal
explicacion.

El resultado obtenido de una percepcién de CVRS media es
similar al de otros estudios que también describen puntuacio-
nes medias de percepcién de CVRS en pacientes con LES'>.
Este resultado puede ser interpretado por la variada gama
de manifestaciones clinicas y complicaciones que se descri-
ben durante el curso clinico de la enfermedad. La afectacién
a la CVRS se ve magnificada por la edad de aparicién de la
enfermedad y la discapacidad que puede representar para la
realizacién de las actividades de la vida diaria'®.

De igual manera, se obtuvieron puntuaciones medias de
percepcién de CVRS en cada una de las dimensiones o items
investigados, lo que coincide con otros estudios publicados.
Sin embargo, es importante sefialar que la afectacién especi-
fica de cada una de las dimensiones del cuestionario depende,

seglin la opinién de los autores, de las expectativas, las activi-
dades ylos puntos de vista de cada paciente, por lo que pueden
variar de un estudio a otro.

Se obtuvieron resultados que permitieron identificar que
el aumento del tiempo de evolucién de la enfermedad, la
presencia de comorbilidades asociadas y la no adherencia
farmacolégica constituyen factores que condicionan una dis-
minucién de la percepcién de CVRS: mientras mayor es el
tiempo de evolucién de la enfermedad, mayor el dano acu-
mulado, y por ende la afectacién al estado de salud de los
pacientes. Conrelacién a la presencia de comorbilidades, estas
afectan el funcionamiento de distintos érganos y sistemas de
6rganos y condicionan un aumento del riesgo de aparicién de
complicacién. Todo lo anterior se exacerba en los pacientes
que no son adherentes farmacolégicos.

La actividad clinica de la enfermedad (SLEDAI) mostré un
predominio de pacientes con inactividad o actividad ligera.
Este resultado es importante ya que existe evidencia de que
mientras mayor es el control de la actividad clinica de la
enfermedad, menor es el riesgo de complicaciones en esta.
De acuerdo con el dafio acumulado (SLICC), el resultado es
dificil de comparar con otras investigaciones, ya que el dano
organico depende de varios factores, algunos de ellos ya anali-
zados, como lo es el tiempo de evolucién de la enfermedad, la
presencia de comorbilidades asociadas y la adherencia farma-
colégica, entre otros. Es importante el monitoreo de elementos
clinicos, inmunolégicos y hematolégicos que garanticen cono-
cer el funcionamiento de érganos diana en el LES como los
aparatos cardiovascular, renal y neuroldgico, entre otros®*?3,

La determinacién de la percepcién de CVRS en los pacien-
tes con LES debe constituir un elemento permanente en cada
una de las consultas de seguimiento. Seria aconsejable que se
incluyera la determinacién de factores o condicionantes que
influyan de manera negativa, como la actividad clinica de la
enfermedad y de las comorbilidades asociadas, como también
de la adherencia farmacolégica, de manera que se pueda mini-
mizar el dano organico durante la evolucién de la enfermedad
(SLICC).

Conclusiones

Se obtuvieron puntuaciones medias de percepcién de CVRS en
los pacientes con diagnéstico de LES. El aumento del tiempo
de evolucién de la enfermedad, la presencia de comorbilida-
des asociadas y la no adherencia farmacolégica constituyeron
variables que determinaron una disminucién de las puntua-
ciones medias de percepcién de CVRS. Hubo una correlacién
negativa fuerte entre los resultados del SLEDAI y la percepcién
de CVRS, lo que significa que mientras mayor es la actividad de
la enfermedad, peor es la percepcién de CVRS de los pacientes
con LES.
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