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Objetivo: Evaluar la percepcion de la calidad de vida
(CV) en pacientes con Nefritis Lupica (NL).

Materiales y Métodos: Estudio analitico, de cohorte lon-
gitudinal y retrospectiva, El seguimiento estuvo centrado
en un modelo de gestién de riesgo en una clinica del Cari-
be Colombiano. La escala GENCAT utilizada permitio eva-
luar ocho dimensiones: Bienestar Emocional (BE), Relacio-
nes Interpersonales (RI), Bienestar Material (BM), Desarro-
llo Personal (DP), Bienestar Fisico (BF), Autodeterminaciéon
(AD), Inclusiéon Social (IS) y Derechos (DE). Se realizaron
tres controles: uno inicial al ingreso y uno anual durante
cada uno de los dos afos de seguimiento.

Resultados: Los pacientes presentaron una pobre CV al
inicio del estudio. Los puntajes mas bajos pertenecieron
a tres aspectos: BM (x =16.9%), BF (x =10.9%) y DE (x
=2.47%). En los controles posteriores el valor promedio
total de los 8 aspectos estudiados incrementoé de 39.7% a
53.1% (p<0.05) con mejoria estadisticamente significati-
va en BE, DP, BF y en el DE (p<0.05).

Conclusiones: La depresion y la baja autoestima obser-
vada al inicio, impedia buenas relaciones interpersonales,
proyectar metas y autocuidado. La buena respuesta al
modelo empleado, se asocié a una significativa mejora en
la CV percibida.

Palabras clave: Nefritis LUpica, Calidad de Vida, Gestion,
Enfermedad, Perfil de Impacto, Estado de Salud

Obijective: To evaluate the perception of quality of life
(QL) in patients with Lupus Nephritis (LN).

Materials and Methods: Analytical, longitudinal and
retrospective cohort study. The follow-up is focused on
a risk management model in a clinic in the Colombian
Caribbean. The GENCAT scale is the result of a high per-
formance care plan: Emotional Wellbeing (EW), Interper-
sonal Relationships (IR), Material Wellbeing (MW), Per-
sonal Development (PD), Physical Well-Being (PW), Self-
Determination (SD), Social Inclusion (SI) and Rights (RI).
Three controls were made: an initial one on admission and
an annual during the two years of follow-up.

Results: Patients presented poor CV at the beginning of
the study. The lowest scores belong to three aspects: MW
(x =16.9%), PW (x = 10.9%) and Rl (x = 2.47%). In the
subsequent controls, the total average value of the 8 as-
pects studied increased from 39.7% to 53.1% (p <0.05)
with statistically significant improvement in PW, PD, PW
and in the RI (p <0.05).

Conclusions: Depression and low self-esteem observed
at the beginning, impediment of good interpersonal rela-
tionships, project goals and self-care. The good response
to the model used was associated with a significant im-
provement in the perceived CV.

Keywords: Lupus Nephritis, Quality of Life, Manage-
ment, Disease, Impact Profile, Health Status
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| Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una

enfermedad inflamatoria, multisistémica,

crénica y autoinmune con caracteristicas cli-
nicas variables. La frecuencia del compromiso orgénico y
su severidad varfan segun la raza, el sexo y la edad de
presentacion’s.

La Nefritis Lupica (NL) es la complicacién mas importan-
te, la cual se diagnostica frecuentemente en mujeres jo-
venes a partir de los cinco anos de la manifestacion del
LES, con una prevalencia europea que varia entre el 28 al
74%*y de 51% en una cohorte prospectiva latinoameri-
cana de 1214 pacientes con LES®. Otras series anteriores,
mostraban una prevalencia del 33% de los casos®. La NL
corresponde a un tipo de glomerulopatia con caracte-
risticas especificas que comprometen la histologia renal,
que conllevan a un dafo significativo y progresivo de sus
unidades funcionales, desarrollo de Enfermedad Renal
Croénica (ERC), didlisis o necesidad de trasplante renal. Se
caracteriza por la formacién de complejos autoinmunes
en el glomérulo que promueven la inflamacion y la escle-
rotizacion del tejido glomerular’.

En la cohorte multiétnica LUMINA (Lupus in Minorities:
Nature vs Nurture), la enfermedad renal se presentd en
afroamericanos (51%), hispanos (43%), y caucasicos
(14%). La NL incrementa la morbilidad y mortalidad del
paciente con LES, entre ellos; segun las series, el 10 al
25% de los pacientes progresan a Enfermedad Renal Cro-
nica Estadio 5 (ERC-5) con una sobrevida del 88% a los 4
afos de seguimiento'36.

La Calidad de Vida (CV), constituye un enfoque holistico
del paciente que involucra aspectos objetivos (parametros
clinicos y laboratoriales) y subjetivos percibido por el pa-
ciente. Esta percepcién incluye aspectos mentales, fisicos,
sociales y econdmicos'. La NL es una enfermedad que de-
bido a su naturaleza multisistémica y crénica modifica el
estilo de vida y genera un impacto negativo en la CV'=36en
los diversos dominios y dimensiones de la persona, como
la actividad fisica y mental, las relaciones interpersonales,
el trabajo y la actitud en general hacia la vida'" 2.

Por lo que resulta necesario evaluar la CV de los pacientes
con NL, con el fin de planificar un adecuado manejo psi-
coldgico enfocado en la aceptacion del paciente de la en-
fermedad que padece y generar la motivacion suficiente
para su involucramiento terapéutico que facilite un cam-
bio positivo en su percepcion de la CV. Ariza et al. (2010),
demostraron que este cambio en la percepcién de la CV,
mejora el grado de satisfaccion del paciente y la adheren-
cia al tratamiento™.
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El objetivo de este estudio es evaluar la percepcion de la
calidad de vida en una cohorte de pacientes con NL en
una clinica de Barranquilla (Colombia).

Poblacién y Muestra

El presente estudio es de tipo analitico y disefo longitudi-
nal cuya poblacion estuvo conformada por todos los pa-
cientes con diagnostico de LES con compromiso renal bajo
seguimiento por el Servicio de Nefrologia de la institucion.
El diagndstico de LES, se realizd de acuerdo a los criterios
diagnosticos del ACR (American College of Rheumatolo-
gy)"™. Los pacientes debian estar registrados en el Registro
de Nefropatia de Colombia (NEFRORED ©)'. No se inclu-
yeron pacientes en terapia dialitica o con informacion de
registro y seguimiento incompleta; la poblaciéon objetiva
fue de 69 pacientes. Para seleccionar el tamafio de mues-
tra se realizé un muestreo aleatorio simple, de acuerdo a
las recomendaciones de Duffau (1999)'.

Finalmente, se obtuvo una muestra compuesta por 30
pacientes con diagndéstico de NL confirmado por biopsia
percutanea. Se indicé biopsia renal segun los criterios es-
tablecidos en el consenso de grupo de enfermedades au-
toinmunes sistémicas (GEAS) de la Sociedad Espafola de
Nefrologfa (SEN)".

Todos los pacientes firmaron su consentimiento informa-
do para aportar la informacién en la investigacion.

Tratamiento

En la poblacién estudiada, los esquemas terapéuticos
fueron ajustados seguin la ACR™ y la Liga Europea contra
el Reumatismo (EULAR)'. En la fase de induccion todos
los pacientes recibieron prednisona a dosis de 1 mg/kg/
dia con una dosis maxima de 60 mg/dia acompafado de
micofenolato de mofetilo (MMF) entre 2 y 2.5 g/dia, en
los casos mas severos con deterioro de la funcion renal
(creatinina >3 mg/dl) y hallazgos histolégicos de necrosis
fibrinoide o semilunas se utilizo ciclofosfamida (CFF) con
pulsos quincenales de 500 mg Intravenoso por 3 meses (6
pulsos en total), precedido de metilprednisolona 500 mg
intravenoso por 3 dias consecutivos. En la fase de mante-
nimiento, se utilizé MMF a dosis de 1.5-2 g/dia y predni-
sona a maximo 10 mg/dia.

Evaluacion de la percepcion de la Calidad de Vida

Se utilizé un instrumento multidimensional centrado en el
contexto conocido como GENCAT, la cual fue disefiada y
validad por Verdugo et al (2009)'°. Consta de 69 pregun-
tas, distribuidas en ocho aspectos: Bienestar Emocional
(BE); Relaciones Interpersonales (RI); Bienestar Material
(BM); Desarrollo Personal (DP); Bienestar Fisico (BF); Au-
todeterminacion (AD); Inclusion Social (IS); Derechos (DE).
Cada aspecto tiene su propia validez interna, y el instru-
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mento presenta un 92% =+ 6,92 de confiabilidad con el
coeficiente Alfa de Cronbach.

A cada paciente se le realizo tres (3) controles (Ctrl), al
diagnostico inicial (Ctrl Inicial) y cada afio durante dos
anos de seguimiento (2do Ctrl y 3er Ctrl). Las respuestas
fueron estandarizadas a porcentajes de acuerdo con los
Baremos de las sub-escalas que tiene la Guia de Aplica-
cion, estableciéndose los valores umbrales de acuerdo a la
escala de satisfaccion estandar (Tabla 1).

Tabla 1 Escalas de Medicion de la Calidad de Vida

Directa Porcentual Cualitativa

0.00-1.99 00 — 59% Pobre Calidad de Vida
200-25 60 — 69% Aceptable Calidad de Vida
2.51-3.00 70-79% Buena Calidad de Vida
3.01-3.50 80 — 95% Muy Buena Calidad de Vida
3.51-4.00 96 — 100% Excelente Calidad de Vida

Fuente: Escala GENCAT

Analisis estadistico

Se calcularon los puntajes ponderados para cada aspec-
to de la Calidad de Vida de acuerdo al GENCAT. A estos
puntajes ponderados, se les realizaron las medidas de ten-
dencia central: promedio (x) y desviacién estandar (x) por
aspecto. Para determinar si existia diferencia estadistica-
mente significativa entre los controles a través del tiempo
(Ctrl Inicial, 2do Ctrl y 3er Ctrl) se les realizé un ANOVA
de una via entre los mismo. Los analisis estadisticos fueron
realizados con el paquete estadistico R-CRAN?° .
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n este estudio, del total de pacientes (n=30),

el 93% fueron femeninas. La edad promedio

de los pacientes fue de 36 + 7 afios. El 67%
(n=20) de la poblacién estudiada, se encontrd entre los
31y 45 afos, el 23% menores de 31 afios y el 10% ma-
yores de 45 afios. (Figura 1). La clase histopatoldgica mas
frecuente fue la NL-IV (90%) seguido de la NL-Ill (10%).

Figura 1: Caracteristicas epidemiolégicas de los pacientes con NL

Distribucién por Genero Distribucién por Rango Etireo

10%(n:3) 13%(n:4) 17%(n:5) 40%(n:12) 10%(n:3) 7%(n:2) 3% (m 1)

21-25af0s 26-30af0s 31-35af0s 35-40aR0s 41-45afios 46-50afos 51-55 afios

Fuente: Elaboracion propia basada en los datos obtenidos en el estudio.

Calidad de Vida

Basal

Los pacientes con NL presentaron una pobre CV al inicio
del estudio. El valor promedio total no excedié de 59% (x
=39.7%) en los 8 aspectos estudiados. Los puntajes mas
bajos pertenecieron a tres aspectos: BM (x =16.9%), BF
(x =10.9%) y DE (x =2.47%). Otros parametros que eva-
ltan el funcionamiento mental evidenciaron puntuacion
baja pero relativamente mas altos que el BF. Los pacientes
iniciaron con puntajes mas altos en tres aspectos: Rl (x
=66.7%), AD (x =69.1%) e IS (x =64.3%). (Tabla 2).

Tabla 2. Percepcion de la Calidad de Vida en los Pacientes.

Resultados consolidados.

Aspecto de calidad Control Segundo Tercer
de vida estudiado Inicial Control Control

Bienestar Emocional | 33,9 + 28,6 (49,4 + 32,4162,1 + 30,4|0,0025**
Relaciones

| Interpersonales
Bienestar Material | 16,9 + 24,6 (16,9 £ 23,0/25,0 £ 29,5 NS

Desarrollo Personal | 50,7 + 25,7 [62,5 + 28,3(70,7 £ 24,3 0,0143*

Bienestar Fisico 10,9 +14,4 22,3 +20,7|31,8 + 28,7(0,0019**
Autodeterminacion | 69,1 +22,3(75,5+21,1(78,5+21,7| NS
Inclusién Social | 64,3 £28,9|71,3+29,0/172,4+30,4] NS

Derechos 25+33 | 36+45 | 56+6,1 [0,0429*

p-valor

66,7 £32,5(77,2+28,1182,0+23,9| NS

*p<0.05, **<0.01, ***<0.001, NS=No Significativo

Fuente: Elaboracién propia basada en los datos obtenidos en el estudio.

Seguimiento

Al evaluar la percepcién de la CV de los pacientes a par-
tir del control inicial hacia el tercer control, se encontrd
que el valor promedio total de los 8 aspectos estudiados
increment6 de 39.7% a 53.1% (p<0.05), sin embargo,
no exceden el valor porcentual definido para pobre CV
(~59%) (Tabla 1).

En relacion a los aspectos de la CV, se evidencid una me-
jorfa estadisticamente significativa en el BE (33.9 + 28.6
a 62.1 + 30.4), (p=0.0025); el DP (50.7 + 25.7 a 70.7
+ 24.3), (p=0.0143); el BF (10.9 + 14.4 a 31.8 + 28.7),
(p=0.0019); yenel DE(2.5+3.3a5.6 +6.1), (p=0.0429).
No se observaron diferencias estadisticas en los aspectos
de RI, BM, AD ni IS (p<0.05) (Tabla 2).

| LES es mas frecuente en mujeres (9:1), es-

pecialmente en jévenes. Debido a la predo-
minancia del sexo femenino y a la falta de significancia
estadistica entre masculinos y femeninos, no se dividieron
a los pacientes en estudio por el género?'.

El bienestar emocional perdido, se expresa en estrés y/o
depresiéon. Hay un estrés “fisioldgico” o Eutres y otro “fi-




siopatoldgico”, el Distres, que en el tiempo genera estrés
cronico y cuando disminuye el neurotransmisor seroto-
nina, aparece depresién, con liberacién de citoquinas,
agentes inflamatorios severos, cuya persistencia produce
liberacion de enzimas, con gastritis, musculopatias y alte-
racion inmunoldgica?. Los pacientes estudiados, recibie-
ron tratamiento inmunodirigido y apoyo psicoterapéutico,
logrando eficacia terapéutica biolégica y control de su
desbalance emocional.

En esta investigacion los pacientes con buenas relaciones
interpersonales, lograron afianzar sus vinculos de familia y
entorno social, infiriendo que por el tratamiento integral,
disminuyeron los sentimientos de incapacidad o inseguri-
dad al igual que los sintomas de ansiedad, demostrando
el importante rol de lo emocional en el proceso de salud-
enfermedad-atencién-rehabilitacion.

En el presente estudio, los aspectos de mayor correlacion
fueron Bienestar Emocional y Relaciones Interpersonales;
especialmente entre el indicador de sentimientos nega-
tivos (Bienestar Emocional) y contactos sociales positivos
y gratificantes (Relaciones Interpersonales). Esta amplia-
mente demostrado, en coincidencia con los hallazgos del
presente estudio, que los sentimientos negativos asocia-
dos con un empobrecimiento de los canales de comuni-
cacion, repercuten en la interaccion entre parejas y en las
relaciones familiares lo cual conlleva a una ruptura en los
canales de comunicacion intrafamiliar?. Esto se explica ya
que la ruptura de los canales de comunicacion genera a
mediano y largo plazo problemas de pareja y consecuen-
temente en el circulo familiar. Los pacientes estudiados,
manifestaron adolecer de buenas relaciones familiares y
de pareja, siendo la falta de comunicacion el principal obs-
taculo entre las personas.

Un resultado importante de este estudio, es que a medida
que se avanzaba con el tratamiento, logrando resultados
terapéuticos de acuerdo a lo esperado, los pacientes co-
menzaron a mostrar mayor interés en realizar actividades
con la familia y amigos, y los sentimientos de infravalo-
racion fueron disminuyendo entre los controles. Incluso
manifestaron en el tercer control que sus relaciones de
pareja y sexualidad mejoraron. Esto podria explicarse por
la duracion y la respuesta al tratamiento, ya que a los 24
meses (3er Control) el porcentaje de mejora de este indi-
cador es mucho mayor que a los 12 meses.

Asi como se han visto mejoras en algunas de las varia-
bles, en el aspecto de bienestar material no se encontré
una diferencia significativa entre el inicio del tratamiento
y los controles posteriores, lo que indica que los pacien-
tes mantenian su estatus socio-econémico sin cambios al
establecido al inicio de su inclusiéon en esta cohorte. Es de
observar que alrededor del 80% de los pacientes pertene-
cen al nivel socio-econémico bajo. Esto agrega un desafio
para controlar la enfermedad, puesto que los pacientes

presentan un nivel alto de ansiedad y estrés por sus difi-
cultades de accesibilidad al tratamiento?+2.

En esta investigacion los pacientes estudiados mostraron
un bajo indice (19%) en su Desarrollo Personal, una baja
autoestima y una pobre autoconcepcion de ellos mismos,
atribuida a las limitaciones para continuar con su vida co-
tidiana. El principal indicador de descenso en su desarrollo
personal, fue la suspension de su educacion al momento
del diagnostico, en donde un 70% de estos pacientes se
vefan obligados a suspender sus estudios y/o actividades
laborares. De acuerdo con Viniegra-Velazquez (2016)%, la
vision dominante en los pacientes con una enfermedad
cronica como la NL, asociada a los mandatos culturales,
es que no pueden continuar con su desarrollo académico
y/o laboral.

En aquellos pacientes donde el Desarrollo Personal era
inicialmente alto o subié a posteriori, el aspecto de Bien-
estar Emocional también aumenté, demostrando la aso-
ciacion existente directamente proporcional entre estos
dos aspectos. La explicacion fisiolégica es que se produce
liberacion de la hormona oxitocina al estar alcanzando
los objetivos terapéuticos y proyectando metas para el
futuro?’. Asimismo, esta dimensién se asocid con Bienes-
tar Fisico por la reduccion de los dolores articulares y una
mejor conciliacion del suefo, estabilizando la homeostasis
nerviosa por la degradacion del glutamato, neuroquimica
que solo sucede durante la fase del suefno REM, lo cual
posibilita l6gicas mas asertivas, mejor concentraciéon, ma-
yor energia y maximizacion del Desarrollo Personal?.

Culturalmente, no tener un estado fisico éptimo es tener
mala salud (Viniegra-Veldzquez, 2016)%. Esta creencia
toma mas fuerza en los pacientes cronicos, donde la en-
fermedad tiene periodos de remisiones y exacerbaciones,
sobre todo en los periodos iniciales de la enfermedad don-
de todo el malestar esta exacerbado y recién comienza
el proceso terapéutico de induccion a la remision con el
tratamiento farmacolégico?3°.

El Desarrollo Fisico, tiene un impacto directo sobre la au-
toestima, dentro del marco del Bienestar Emocional. En
esta investigacion se observé que estos dos aspectos se
encuentran asociados, ya que el deterioro fisico puede
marginar de las decisiones fundamentales al paciente cré-
nico, como por ejemplo, donde y con quien vivir, que ropa
ponerse o simplemente a qué hora levantarse3', generan-
do en el enfermo un estado depresivo, por sentirse como
una carga para su familia, amigos e incluso para si mismo.

Vinculado a la Autodeterminacién, el Bienestar Fisico jue-
ga un papel importante dado que este aspecto puede lle-
gar a ser definitorio en algunas decisiones concernientes
al paciente y familiares (cuidadores)®?. Sin embargo, la
Autodeterminacién es quizas uno de los aspectos de la
CV maés descuidado por los cuidadores. En este estudio,
los pacientes manifestaron sentirse coartados en algunas
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decisiones, que quizas para los cuidadores no tenian rele-
vancia, pero para ellos si, como por ejemplo, la hora de
acostarse a dormir.

Las metas, objetivos e intereses personales, son relevantes
para alcanzar plenitud en la Autodeterminacién. Sentirse
un miembro productivo de la sociedad a través de tra-
bajar en lo que una persona se sienta pleno, es quizas el
mejor motor para el aumento de la autoestima (Bienestar
Emocional)®'. Sin embargo en los pacientes estudiados, al
inicio de su tratamiento y en la fase de exacerbacién de
la enfermedad, su situacién laboral pasé de estar en una
actividad plena, a un receso laboral forzado, situacion que
emocionalmente golped su autoestima, ya que el paro
laboral no fue por deseo personal del paciente sino por
su estado de salud, lo que implicd que se sintieran como
una carga econémica y emocional para sus cuidadores.
En otros estudios en pacientes con enfermedad renal, un
trabajo remunerado se correlacioné positivamente con los
componentes genéricos salud fisica (0.499, p=0.001) y sa-
lud mental (0.375, p=0.001)%*.

Este trabajo, pudo ubicar dentro de los items de rele-
vancia la Inclusién Social, dado que alrededor del 80%
de los enfermos, manifestaron carecer de los apoyos
necesarios para participar activamente en la vida de su
comunidad. Entre otras cosas, esto puso de manifiesto
las condiciones de inequidad y pobreza que dificultan
que los pacientes se empoderen de sus decisiones y de
su tratamiento, con la finalidad de mejorar su Bienestar
Fisico. Hubo poco cambio positivo entre los controles en
este aspecto de la CV, atribuible a la persistencia de las
condiciones de inequidad, las cuales no dependen del
paciente y que; sin duda, otorgan visibilidad a la nece-
sidad de creacién, desarrollo e implementacion de poli-
ticas publicas que faciliten que el paciente se reintegre
a la sociedad en su calidad de ser humano y no con la
etiqueta limitante de paciente de alto costo, como se
encuentra en el actual sistema de salud en Colombia.

Dentro de las dificultades en la comunicaciéon prevale-
cieron los juicios valorativos y la estigmatizacién de es-
tos pacientes crénicos, quienes manifestaron sentirse
etiquetados de manera subjetiva y anémala, lo cual les
provocaba dolor emocional cuando se les nominaba no
como personas sino por la enfermedad que padecian.
Este tipo de comportamiento interpersonal también ha
sido descrito en pacientes con otro tipo de patologias
cronicas, donde el fendmeno de estigmatizacion y eti-
guetado es cultural y tiene una intensa connotacion de
automarginacion y autoexclusion?3.

El estado de Derecho, quizas fue uno de los Aspectos de
la CV que tuvo poco aumento entre control y control. Los
pacientes mostraron poca seguridad al momento de hacer
respetar sus derechos. La mayoria de ellos no eran capa-
ces de hacer valer sus opiniones y deseos y se le violaba su
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