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Resumen

El lupus eritematoso sistemico (LES) es una
enfermedad autoinmune que puede tener repercu-
siones negativas en la calidad de vida (CV) de
quienes la padecen. La CV puede verse influida
por factores sociodemograficos (FSD) relaciona-
dos con la enfermedad en si. Objetivo: Determinar
la relacion entre los FSD y la CV en pacientes con
LES. Métodos: Estudio descriptivo, de corte trans-
versal, de campo y observacional, donde se eva-
luaron 100 pacientes con diagnostico de LES. Se
emplearon dos encuestas: una para la recoleccion
de datos sociodemogrdficos y el formulario de la
Escala GENCAT. Resultados: La edad promedio
fue 42,9 anios + 13,5, el sexo mas afectado fue
femenino con 93%, los arios de estudio promedio
fueron 11,4 afios = 4,4 y el tiempo de evolucion del
LES promedio fue 11,1 arios = 9,5. La CV segun el
formulario de la Escala GENCAT fue aceptable; la
edad avanzada y mayor tiempo de evolucion de
LES se asocio con menor CV, y mayor escolaridad
se asocio con mayor CV. Conclusiones: La CV fue
aceptable segun la Escala GENCAT, y se encontra-
ron asociaciones entre la CV'y edad, arios de estu-
dio y tiempo de evolucion del LES que fueron esta-
disticamente significativas.
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Abstract

Systemic lupus erythematosus (SLE) is an
autoimmune disease that can have a negative
impact on the quality of life (QoL) of those who
suffer from it. QoL may be influenced by sociode-
mographic factors (SDF) related to the disease
itself. Objective: Determine the relationship betwe-
en the SDF and the QoL in patients with SLE.
Methods: Descriptive, cross-sectional, field and
observational study, where 100 patients with a
diagnosis of SLE were evaluated. Two surveys
were used: one for the collection of sociodemogra-
phic data and the GENCAT Scale form. Results:
The average age was 42.9 years + 13.5, the most
affected sex was female with 93%, the average
study years were 11.4 years + 4.4 and the evolution
time of the average SLE was 11.1 year £ 9.5. The
QoL according to the GENCAT Scale form was
acceptable; the advanced age and longer time of
evolution of SLE was associated with lower QolL,
and higher schooling was associated with higher
QoL. Conclusions: The QoL was acceptable
according to the GENCAT Scale, and associa-
tions were found between the QoL and age, years
of study and time of evolution of the disease, which
were statistically significant.

Key words: systemic lupus erythematosus;

quality of lif; sociodemographic factors, treatment
compliance.
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Introduccién

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una
enfermedad autoinmune, crénica y de etiologia
desconocida, poco frecuente, cuya presentacion
clinica y gravedad son muy variables. Presenta un
patréon de evolucion de tipo remitente-recidivante
en la mayoria de los pacientes, que se caracteriza
por periodos de actividad y remision de la enfer-
medad.' Produce un desorden del sistema inmunita-
rio en que es hiperactivo, y se producen importan-
tes cantidades de anticuerpos anormales que reac-
cionan con los tejidos del propio paciente. Afecta a
todos los organos y sistemas, primordialmente arti-
culaciones, musculos y piel, pero también, aunque
en menor grado, a estructuras internas como pul-
mones, corazon, rifiones y cerebro. La inflamacion
se refiere a una reaccion que provoca dolor, calor,
rubor, tumefaccion y limitacion funcional. Casi la
mitad de las personas con LES padecen de una
forma que afecta los 6rganos internos principales,
especialmente los rifiones; en la otra mitad de los
pacientes estan afectadas, principalmente, la piel y
las articulaciones.”

En consecuencia, el desarrollo de una enferme-
dad como el LES puede alterar la calidad de vida
(CV) del paciente, asumiendo que el concepto de
CV es complejo, global, inclusivo y multidiscipli-
nario. Su origen proviene principalmente de la
medicina, y se amplia rapidamente a la sociologia
y la psicologia. Inicialmente, este concepto consis-
tia en el cuidado de la salud personal; mas tarde, se
convirtio en la preocupacion por la salud e higiene
publicas; se extendié después a los derechos huma-
nos, laborales y ciudadanos; continué con la capa-
cidad de acceso a los bienes econdmicos; y, final-
mente, se transformd en la preocupacion por la
experiencia del sujeto, la vida social, la actividad
cotidiana y la propia salud.’

Dado que la CV es un concepto en el que con-
vergen multiples factores, esta debe evaluarse a
través de distintas areas abordando los dominios
fisico, psicologico y social. En el primero se evala-
an atributos como los sintomas, el funcionamiento
fisico y la discapacidad; en el dominio psicologico
se consideran el nivel de satisfaccion, el bienestar
percibido, la ansiedad, la depresion y la autoesti-
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ma; y en el tercer dominio se valoran las relaciones
interpersonales del paciente, la actividad diaria y la
rehabilitacion laboral, entre otros. Esta valoracion
de la CV incluye aspectos objetivos y subjetivos
con el fin de realizar una evaluaciéon completa e
integral del individuo.*

Desde esta perspectiva, el concepto enfatiza en
el bienestar y satisfaccion del paciente, en la mejo-
ra de sus condiciones de vida, en la percepcion que
ellos tienen sobre su salud y en su recuperacion
integral; lo que es especialmente importante en los
pacientes con enfermedades cronicas quienes
deben vivir con una condiciéon médica permanente,
y deben aprender a convivir con las limitaciones
que ocasiona la enfermedad y el tratamiento, ade-
mas de modificar de manera importante el estilo
de vida.’ La introduccién de este concepto y la pro-
liferacion de instrumentos para medirlo se han
vuelto muy importantes, en virtud de su asociacion
con indicadores de mortalidad, hospitalizacion y
utilizacion del servicio de salud.

La apreciacion subjetiva de la persona de su
propia salud depende de su contexto econdémico,
cultural y social. Un enfoque analitico de las dife-
rencias interindividuales relacionadas con el con-
texto se centra en la influencia de los determinan-
tes sociales de la salud, y sugiere que las personas
experimentan exposiciones y vulnerabilidades dis-
tintas de acuerdo a sus factores sociodemograficos
(FSD) y economicos, que condicionan sus oportu-
nidades, asi como su estado de salud. La investiga-
cion sobre la asociacion entre estratificadores de
estos factores y la CV es de particular interés, asi
como los mecanismos por los cuales influyen en la
evaluacion de la salud subjetiva.®

Se ha demostrado que la exposicion a una posi-
cion socioeconomica baja sobre el curso de la vida
influye en una gama de resultados en la salud. La
posicion socioecondmica se refiere a los FSD y eco-
ndémicos derivados que influyen en el estatus que los
individuos tienen dentro de una sociedad estratifica-
da, medidos por indicadores a nivel individual o
familiar, como el nivel de educacion y la ocupacion.
En la epidemiologia de las enfermedades cronicas se
han desarrollado varios modelos conceptuales para



ayudar a dilucidar los mecanismos que subyacen a
los FSD y econdmicos en la salud.’”

Varios estudios explican la relacion del estado
de salud con condicionantes como educacion,
empleo e ingresos, pero hay pocos estudios de la
asociacion entre los indicadores de los FSD y la
CV. Algunos estudios muestran un bienestar mas
pobre en personas con niveles de educacion mas
bajos, y una asociacion similar con la CV. Otros
demuestran una asociacion entre el empleo y el
bienestar, asi como una peor percepcion de la salud
en los jubilados o desempleados. Ciertos estu-
dios también examinan la relacion entre ingreso y
bienestar, y la CV.¢

Un estudio acerca de los FSD y clinicos que
influyen en la CV en pacientes con LES, y que tuvo
como objetivo describir los FSD y economicos
asociados con la CV en estos pacientes, encontro
que el entorno social esta altamente asociado con
la CV en el LES, independientemente del instru-
mento o dominio, y que los cuestionarios especifi-
cos de la enfermedad pueden correlacionarse mas
fuertemente con algunos aspectos de esta, pudien-
do ser utiles para distinguir la carga especifica del
LES de otras afecciones, como la obesidad o el
tabaquismo.®

Por otro lado, McElhone et al.’ realizaron
una revision de la literatura relacionada con la
CV en pacientes adultos con LES publicados
entre 1990 y 2005, que incluydé 53 articulos,
encontrando que la CV se reduce en los pacien-
tes con LES; la CV no esta correlacionada con
la actividad o el dafo de la enfermedad; la edad
parece tener un impacto negativo en la CV,
especialmente la salud fisica, pero el efecto de
la duracion de la enfermedad no esta claro; otras
variables potencialmente modificables, como la
fatiga y los factores psicosociales, impactan en
la CV de una manera compleja; y las dimensio-
nes de CV sensibles al cambio deben ser una
medida de resultado esencial en todos los ensa-
yos clinicos en pacientes con LES.

Asimismo, Kulczycka et al.” en un estudio
donde el objetivo fue determinar la CV en pacientes
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con LES y correlacionarla con los FSD, encontraron
que los pacientes con LES presentaron disminucion
de la CV; la duracion de la enfermedad, asi como la
edad de los pacientes, influyeron en ella; los pa-
cientes que vivian en aldeas obtuvieron resultados
mas bajos que los de las ciudades; los pacientes mas
educados evaluaron su CV como mas alta; sorpren-
dentemente, los pacientes que describieron sus con-
diciones sociales como peores presentaron una
mejor CV; y hubo una correlacion estadisticamente
significativa entre la CV y los FSD.

Rinaldi et al." en un estudio donde el objetivo
fue examinar la CV de 126 pacientes italianos con
LES y compararla con una muestra sana de 96 per-
sonas a quienes se les aplico el Cuestionario de
Salud Short Form 36 (SF-36), encontraron bajos
niveles de CV en las dimensiones fisicas y psicoso-
ciales de los pacientes con LES comparados con los
sujetos controles. Igualmente, Rinaldi et al.” han
demostrado que estos pacientes tienen una peor CV
que las personas saludables de la misma edad, y que
algunos aspectos de la vida diaria, como la actividad
fisica, el trabajo, las relaciones sociales y la vitali-
dad, estan particularmente afectadas.

Por consiguiente, Thumboo et al.” encontraron,
al identificar prospectivamente los factores que
influyen en la CV en pacientes con LES durante 6
meses, que los factores potencialmente modifica-
bles, psicosociales, de enfermedad y relacionados
con la terapia influyen en la CV de pacientes con
LES. Finalmente, Jolly' en una investigacion donde
compard6 la CV de pacientes con LES y otras enfer-
medades cronicas como diabetes mellitus tipo 2,
hipertension arterial sistémica e infarto del miocar-
dio, encontrd que la CV en estos pacientes fue infe-
rior en todas sus dimensiones, en comparacion con
las enfermedades anteriormente mencionadas.

Segtin lo anteriormente descrito, podemos argu-
mentar que la asociacion entre los FSD y la CV en
pacientes con LES es un tema importante en si
mismo, y hasta la fecha se sabe muy poco al res-
pecto. Raramente se ha abordado y los estudios
disponibles muestran resultados mixtos y, a veces,
contradictorios. Para apoyar este razonamiento, se
disefi6 un estudio para determinar la relacion entre
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los factores sociodemograficos y la calidad de vida
en pacientes con lupus eritematoso sistémico.

Métodos

Se trata de un estudio descriptivo, de corte
transversal, de campo, observacional. Se considerd
un universo de 400 pacientes con diagnodstico de
LES, segun los criterios de clasificacion del
American College of Rheumatology (ACR) 1982-
1997, y una muestra constituida por 100 pacientes
con LES que acudieron a la Consulta Externa de la
Unidad de Reumatologia del Complejo Hospita-
lario Universitario Ruiz y Péez en Ciudad Bolivar,
estado Bolivar, Venezuela. El estudio se realizo de
acuerdo con los criterios establecidos por la decla-
racion de Helsinki y cada paciente firm6 un con-
sentimiento informado antes de participar en el
estudio. Se excluyeron a pacientes con diagndstico
adicional de otras enfermedades autoinmunes,
diferentes al LES.

Primero, se empled una encuesta disefiada por
los autores para la recoleccion de datos sociodemo-
graficos de la muestra a estudiar: nombre comple-
to, cédula de identidad, edad, sexo, grado de ins-
truccion, ocupacion, tiempo de diagnostico, trata-
miento indicado y recibido, y actividad lupica. La
actividad lupica se determino a través del Systemic
Lupus Erythematosus Disease Activity Index (SLE-
DAI), donde cualquier punta- je diferente de 0 que
haya aparecido en los ultimos 6 meses fue conside-
rado como valido. Para el analisis estadistico, los
pacientes con tratamiento indicado se dividieron en
2 grupos: el grupo 1 incluye a los pacientes que
cumplen el tratamiento indicado en su totalidad, y
el grupo 2 incluye a los pacientes que incumplen el
tratamiento en al menos una indicacion.

Posteriormente, se utilizdé el formulario de la
Escala GENCAT, un instrumento de evaluacion
objetiva disefiado de acuerdo con los avances rea-
lizados sobre el modelo multidimensional de CV
propuesto por Schalock y Verdugo (2002 y 2003),
que actualmente cuenta con gran aceptacion inter-
nacional, y construido con rigor metodologico,
combi- nando metodologias cuantitativas y cualita-
tivas. La Escala GENCAT comprende 8 dimensio-
nes: bienestar emocional (8 items), relaciones inter-
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personales (10 items), bienestar material (8 items),
desarrollo personal (8 items), bienestar fisico (8
items), autodeterminacion (9 items), inclusion
social (8 items) y derechos (10 items); y un nime-
ro total de 69 items o enunciados en tercera perso-
na, con formato declarativo, que se responden utili-
zando una escala de frecuencia de cuatro opciones
(nunca o casi nunca, a veces, frecuentemente, y
siempre o casi siempre). La fiabilidad de la Escala
GENCAT se demuestra mediante los indices de
consistencia interna, donde el coeficiente encontra-
do para el total de la escala fue de 0,92 (rango o de
Cronbach), y el error tipico de medida (ETM) no
alcanza una magnitud excesiva y redunda en la pre-
cision de medida del instrumento (ETM: 6,92). Este
formulario posee validacion por el Instituto
Universitario de Integracion en la Comunidad
(INICO) de la Universidad de Salamanca, Espana,
y, para su aplicacion, solo es necesario que el usua-
rio tenga una edad minima de 18 afios, ya que es un
cuestionario autoadministrado.

Por ultimo, las caracteristicas sociodemografi-
cas, asi como el tipo de tratamiento indicado y reci-
bido, de los pacientes con LES se sintetizaron
mediante estadistica descriptiva, y se expresaron en
tablas de frecuencia simple de una y doble entrada
(con medias, desviaciones estandar, nlimeros y por-
centajes). Mediante la prueba de normalidad de
Shapiro—Wilk, se determin6 que todas las variables
presentaron una distribucién no normal, tanto para
cada uno de los FSD como para los 2 grupos de
pacientes con tratamiento indicado, incluyendo las
dimensiones del formulario de la Escala GENCAT.
Por lo tanto, las variables continuas de edad, afios
de estudio y tiempo de evolucion del LES se corre-
lacionaron con las dimensiones de la Escala GEN-
CAT mediante la prueba del coeficiente de correla-
cion de Spearman (rho), en la cual los valores de p<
0,05 (2 colas) se consideraron estadisticamente sig-
nificativos. Una correlacion positiva indica una
dependencia entre dos variables denominada rela-
cion directa: cuando una de cllas aumenta, la otra
también lo hace; en cambio, una correlacion nega-
tiva indica una dependencia entre dos variables
denominada relacion inversa.: cuando una de ellas
aumenta, la otra disminuye. Un valor de rho> 0,80
se calificod como muy fuerte; de 0,60 a 0,79, fuerte;



de 0,40 a 0,59, moderado; de 0,20 a 0,39, débil; y <
0,20, ausente. Asimismo, la prueba U de Mann-
Whitney se utilizd para comparar las dimensiones
del formulario de la Escala GENCAT con los 2 gru-
pos de pacientes con tratamiento indicado.

Resultados

Entre los FSD de importancia se encontrdé que
la edad promedio fue 42,9 afios = 13,5, el sexo mas
afectado fue el femenino con 93%, los afios de
estudio promedio fueron 11,4 afios + 4,4, y el tiem-
po de evolucion del LES promedio fue 11,1 afios +
9,5 Tabla 1.

Frecuencia Porcentaje

Variable absoluta (n) (%)
Edad ( #s) 42,9 afios + 13,5
Sexo, femenino 93 93

Grado de instruccion

Analfabeta 4 4
Primaria 15 15
Secundaria 40 40
Superior 41 41
Tiempo de estudio ( 1s) 11,4 afios + 4,4
Estudia actualmente 12 12
Trabaja actualmente 38 38
Medio tiempo 20 20
Evolucidn del LES ( #s) 11,1 aflos £ 9,5
Actividad lupica en ult. 6 meses 33 33
Hosp. por actividad lupica 1 3
n=100.

En relacion al tratamiento indicado y recibido
en los pacientes con LES, se identifico que 90%
tenia indicado tratamiento antimalarico, de los cua-
les solamente 62,2% lo cumplia. Asimismo, 85%
de la muestra tenia indicado tratamiento esteroi-
deo, de los cuales solamente 70,6% lo cumplia. Por
otra parte, 45% de los pacientes tenia indicacion de
inmunosupresores, y de estos solamente 40% lo
estaba cumpliendo; el inmunosupresor mas indica-
do fue micofenolato con 48,9%. Solo 5% de los
pacientes tenia indicado terapia bioldgica, y todos
tenian mas de 6 meses sin cumplirlo Tabla 2.
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Frecuencia Porcentaje

Variable absoluta (n) (%)
Indicacion de antimalarico 90 90
Cumplimiento 56 62,2
Incumplimiento 34 37,8
- Menos de 6 meses 24 70,6
- Mas de 6 meses 10 29,4
Indicacion de esteroidea 85 85
Cumplimiento 60 70,6
Incumplimiento 25 29,4
- Menos de 6 meses 11 44
- Mas de 6 meses 14 56
Indicacion de inmunosupresor 45 45
Cumplimiento 18 40
Incumplimiento 27 60
- Menos de 6 meses 10 37
- Mads de 6 meses 17 63

Tipo de inmunosupresor indicado

Azatioprina 4 8,9
Ciclofosfamida 5 11,1
Metotrexato 14 31,1
Micofenolato 22 48,9

Indicacion de terapia bioldgica 5 5

Cumplimiento 0 0
Incumplimiento 5 100

- Menos de 6 meses 0 0
- Mas de 6 meses 5] 100

a: prednisona, b: rituximab, n= 100.

En el formulario de la Escala GENCAT, se evi-
dencid que el indice de CV fue aceptable (= 60,1 +
28,6); sin embargo, los percentiles varian entre las
diferentes dimensiones en los pacientes con LES.
Estableciéndose los valores umbrales de acuerdo a la
escala de satisfaccion estandar (0-59,9%: pobre CV,
60-69,9%: aceptable CV, 70-79,9%: buena CV, 80-
94,9%: muy buena CV y 95-100%: excelente CV), la
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autodeterminacion (= 85,5 + 11,3) y las relaciones
interpersonales (= 80,3 &+ 11,3) fueron muy buenas,
mientras que el bienestar material (= 16,4 +21,3)
y el bienestar fisico (= 20,3 £ 24) fueron pobres; el
bienestar emocional (= 65,2 + 27.,5), la inclusion
social (= 69,8 + 25,9) y los derechos (= 66,1 = 23.7)
fueron aceptables. En cuanto a la relacion entre los
FSD y la CV, hubo correlacion negativa débil entre
la edad y las dimensiones de bienestar emocional (-
0,22), relaciones interpersonales (-0,39), desarrollo
personal (-0,31) y bienestar fisico (-0,28), incluyen-
do el indice de CV (-0,31), que fueron estadistica-
mente significativos (p< 0,05). Asimismo, hubo
correlacion positiva débil entre los afios de estudio y
las dimensiones de relaciones interpersonales (0,25),
desarrollo personal (0,38) e inclusion social (0,22),
incluyendo el indice de CV (0,21), y correlacion
negativa débil entre el tiempo de evolucion del LES
y las dimensiones de bienestar emocional (-0,26),
relaciones interpersonales (-0,23), desarrollo perso-
nal (-0,21) y bienestar fisico, incluyendo de indice de
CV (- 0,27), que fueron estadisticamente significati-
vos (p< 0,05) (Tabla 3).

Dimensiones

. . rho con rho con
del formulario Percentil rho con

tiempo de evolucion

de la Escala (xs) edad .

GENCAT estudio  del LES
Bienestar o5 54275 0,22 002 -0,26*
emocional

Relaciones

interpersona- 80,3 +21,3 -0,39* 0,25%* -0,23*
les

Bienestar 16,4+21,3 -0,11 0,1 -0,18
material

Desarrollo 0\, 964 .031% 038*  -0,21*
personal

Bienestar 203+24 -028* 0,08  -0,33*
fisico

Autodetermin oo o\ 113 018 0,5 -0,15
acion

Inclusion 69,8+259 -019  0,22*  -0,08
social

Derechos 66,1 +£23,7 0,05 0,05 0,06

indice de CV  60,1+28,6 -0,31* 0,21* -0,27*

Coeficiente de correlacion de Spearman (rho),
*p< 0,05 (2 colas), n=100.
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La tabla 4 evidencia la media de los percenti-
les de CV de la Escala GENCAT respecto al cum-
plimiento del tratamiento para LES. Se observo
que los pacientes que cumplian el tratamiento
presentaron percentiles promedio mayores en
todas las dimensiones de la Escala GENCAT,
incluyendo el indice de CV, encontrandose una
diferencia estadisticamente significativa (p<
0,05) en las dimensiones de bienestar material,
bienestar fisico, inclusion social y derechos,
incluyendo el indice de CV.

Dimensiones del
formulario de la escala
GENCAT

Tratamiento

Cumple Incumple
(N=39) (N=61)
69,6 +27,9 62,3+268 0,09
Relaciones interpersonales 84,1+20 77,9+21,8 0,11
21,2+23,4 13,3+19,2 0,02*
73 +£25,6 68,8 +26,7 0,39
28,1+27,4 15320 0,03*
87,7+10,7 84,1+114 0,08
78,8+229 64261 0,001*
72,6 £18,1 61,9+258 0,04*
69,4+26,6 54,1+283 0,01*

[

Bienestar emocional

Bienestar material
Desarrollo personal
Bienestar fisico
Autodeterminacion
Inclusién social
Derechos

indice de CV

Prueba U de Mann-Whitney, *p< 0,05 (2 colas), n= 100.

Discusion

El LES es una enfermedad inflamatoria multi-
sistémica autoinmune, cronica, recurrente y poten-
cialmente fatal, en la que factores genéticos,
ambientales y sociodemograficos tienen roles
importantes en la patogénesis y expresion de la
misma.' La mejora de la supervivencia de los
pacientes con LES en los tltimos 40 afios requiere
que sea necesario medir el efecto de esta multipli-
cidad de factores, y del cumplimiento del tra-
tamiento, en su vida cotidiana; es decir, en su CV,
mediante auditorias, ensayos clinicos y estudios
observacionales a largo plazo."”

En este estudio se evaluo la CV en 100 pacien-
tes con LES segun el formulario de la Escala GEN-
CAT, y se correlaciond con FSD y cumplimiento
del tratamiento. En los pacientes estudiados la edad



promedio fue 42,9 anos + 13,5, el sexo mas afecta-
do fue el femenino con 93% y el tiempo de evolu-
cion del LES promedio fue 11,1 afios + 9,5, en con-
cordancia con estudios latinoamericanos"'***" y
europeos.*'>'"* Asimismo, los afios de estudio pro-
medio fueron 11,4 afos + 4,4, lo que concuerda
con Vinaccia et al.’ y Matute et al.® reportando que
los afios de escolaridad promedio de sus muestras
fueron 11,3 y 10,4 afos, respectivamente.

De los 100 pacientes estudiados 90% tenia indi-
cado tratamiento antimalarico y 85% tenia indica-
do tratamiento esteroideo, mientras que la indica-
cion de tratamiento con inmunosupresores y tera-
pia biologica fue de 45% y 5%, respectivamente.
Se observé que hubo incumplimiento total para
terapia bioldgica, y para inmunosupresores del
60%, mientras que los tratamientos con antimala-
rico y esteroide tuvieron un incumplimiento de
37,8% y 29,4%, respectivamente. En relacion con
esto, Prados-Moreno et al.*' expresan que el incum-
plimiento del tratamiento estd determinado por
diversos factores inherentes al paciente (sociode-
mograficos, socioecondmicos, psicosociales), a la
enfermedad (actividad, duracion), al tratamiento en
si (duracion, efectos adversos, complejidad del
régimen terapéutico, alto costo y escasa disponibi-
lidad), o al acceso al sistema sanitario.

En la CV seglin la Escala GENCAT, se evidencio
que el indice de CV de la muestra encuestada fue
aceptable ( = 60,1 £ 28,6). Los hallazgos en la lite-
ratura acerca de la CV en pacientes con LES fueron
diversos: algunos autores evidenciaron que los
pacientes con LES perciben una CV favorable en
todas las dimensiones,” otros encontraron bajos
niveles de CV en estos pacientes en comparacion
con poblaciones control sanas y aiin mas con otras
enfermedades cronicas,''>'"** y dos presentaron una
pobre CV al inicio de su estudio, CV que fue mejo-
rando significativamente mediante la aplicacion de
nuevos esquemas terapéuticos® y programas de
entrenamiento continuo.** Estas discrepancias pue-
den deberse a muchas razones, incluidas las diferen-
cias sociodemograficas y relacionadas con la enfer-
medad entre diferentes estudios.

Las dimensiones de autodeterminacion (= 85,5 +
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11,3) y relaciones interpersonales (= 80,3 + 21,3)
presentaron muy buena CV. Estos resultados
demuestran que, a pesar de haber obtenido un indi-
ce de CV aceptable (= 60,1 + 28,6) en la Escala
GENCAT muy al limite de dos valores umbrales
estandar (0-59,9%: pobre CV, 60-69,9%: aceptable
CV), los pacientes con LES estudiados no han per-
dido la capacidad de decidir por si mismos y tener
oportunidad de elegir las cosas que quieren, coémo
quieren que sea su vida, su trabajo, su tiempo libre,
el lugar donde viven y las personas con las que
estan, relacionarse con distintas personas, tener ami-
gos y llevarse bien con las personas.

Por otro lado, las dimensiones de bienestar mate-
rial (= 16,4 &+ 21,3) y bienestar fisico (= 20,3 £ 24)
fueron pobres, concordando con los resultados de
Garcia-Hernandez et al. en un estudio acerca de la
CV en pacientes con LES y su relacion con rasgos
de personalidad, en el que evidenciaron que dichas
dimensiones fueron las mas afectada reportando
pobre CV en ambas por debajo del percentil 10. Esto
nos expresa, segun el Manual de aplicacion de la
Escala GENCAT, que los pacientes no tienen sufi-
ciente dinero para comprar lo que necesitan y
desean tener", sobre todo medicamentos, que debi-
do a la escasez y alto costo son las principales cau-
sas de intermitencia e incumplimiento del tratamien-
to. Este conjunto de factores materiales repercuten
negativamente en el bienestar fisico del paciente
evitando que gocen de buena salud y forma fisica,
asi como de habitos de alimentacion saludables.

En el presente estudio la edad avanzada se asocid
negativamente con menor bienestar emocional (-
0,22), bienestar fisico (-0,28), desarrollo personal (-
0,31) y menores relaciones interpersonales (-0,39),
incluyendo un menor indice de CV (-0,31), a pesar
de que las asociaciones fueron débiles y probable-
mente no serian clinicamente importantes. Pareceria
logico que los pacientes mayores tengan peor CV,
porque los pacientes con mayor duracion de la
enfermedad tienen un mayor dafio en diversos ambi-
tos de su vida secundario a la enfermedad inflama-
toria multisistémica cronica.”

Con respecto a la escolaridad, medida en aflos de
estudio, se encontr6 una asociacion positiva con
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mejores relaciones interpersonales (0,25), mejor
desarrollo personal (0,38) e inclusion social (0,22);
esta misma asociacion positiva se observo con un
mayor indice de CV (0,21). Sin embargo, las aso-
ciaciones fueron débiles y era poco probable que
fueran clinicamente relevantes. Del cruce de
estas variables no se encontraron hallazgos en la
literatura, por lo que se considera que deberian ser
objeto de estudio en investigaciones futuras para su
mejor analisis.

En este estudio se encontrd que un mayor tiem-
po de evolucion de la enfermedad se asoci6 negati-
vamente con menor bienestar emocional (-0,26),
bienestar fisico (-0,33), desarrollo personal (-0,21) y
menores relaciones interpersonales (-0,23), asi
como con menor indice de CV (-0,27), pero nueva-
men- te las asociaciones fueron débiles y era poco
probable que fueran clinicamente relevantes.
Respecto a esto, Garcia-Hernandez et al.”> encontra-
ron que un mayor tiempo de evolucion del LES (15
a 20 afios) se relacionaba con una mejor CV, expre-
sando que los pacientes se adaptan de alguna forma
a su enfermedad y las limitaciones que les produ-
cen, de modo que valoran favorablemente su CV
aun cuando han perdido alguna capacidad. Este
hallazgo no concuerda con los obtenidos en este
estudio, y se infiere que esta discrepancia puede
deberse a multiples razones, relacionadas o no con
la enfermedad.

Finalmente, el cumplimiento del tratamiento
indicado se asoci6 con un percentil promedio mayor
(mejor CV) en todas las dimensiones de CV de
acuerdo al formulario de la Escala GENCAT, encon-
trandose diferencias estadisticamente significativas
en las dimensiones de bienestar material, bienestar
fisico, inclusion social y derechos, asi como el indi-
ce de CV, de la Escala GENCAT. Pareceria logico
que los pacientes que cumplen el tratamiento indica-
do tengan mejor CV, debido a que este cumplimien-
to fortalece la percepcion de control que tiene el
individuo sobre su enfermedad y tratamiento,
pudiendo tener incidencia sobre diversos ambitos de
su vida, incluyendo los aspectos fisicos y emociona-
les. Aunque no se encontraron hallazgos en la litera-
tura sobre dicha asociacion en pacientes con LES u
otras enfermedades autoinmunes, esta concuerda
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parcialmente con Contreras et al.” que, en su estu-
dio sobre CV y adhesion al tratamiento en pacien-
tes con insuficiencia renal cronica en tratamiento
de hemodialisis, encontraron que los pacientes que
no presentan adhesion al tratamiento consideran
que su condicion de salud no limita substancial-
mente sus actividades fisicas y presentan, a nivel
descriptivo, mayores puntuaciones en las dimen-
siones de rol fisico, salud general, vitalidad y com-
ponente fisico, mientras que los que presentan
adhesion al tratamiento reportan puntuaciones mas
altas en salud mental y en el componente mental en
general. Se puede mencionar, y se cree seria muy
importante, que esta situacion de incumplimiento
médico es una situacion inusual derivada de la falta
o ausencia de tratamiento para LES en el pais, lo
que permite observar como ciertas variables se
comportan ante tal hecho, que no es comun en la
mayoria de los paises en donde los pacientes con
LES tienen acceso, al menos, a medicacion basica
y un sistema de salud eficiente.

A pesar de estos datos tan prometedores, se pudo
observar que 61% de los pacientes incumplia el tra-
tamiento indicado, y se infiere es debido al alto
costo y la ausencia o falta de disponibilidad de
medicamentos, asi como la carencia de recursos
necesarios para adquirirlos, que refirié un porcenta-
je importante de pacientes. Respecto a esto, Cham-
bers et al.” y Garcia Pope-Lisseanu et al.”” expresan
que los problemas financieros, el temor a los efectos
secundarios, las dificultades para acceder al sistema
de salud publica y la percepcion de ineficacia del
tratamiento constituyen un obstaculo importante
para la adherencia al tratamiento. A su vez, la forma
en que se subdividieron los grupos y las suposicio-
nes que se hicieron sobre los pacientes que “incum-
plian” el tratamiento podria ser erronea y son limita-
ciones potenciales en el presente estudio. Se necesi-
tan estudios adicionales con grupos cuidadosamente
definidos desde el inicio, y que se evalte la adhe-
rencia al tratamiento mediantes pruebas estandariza-
das para tal fin, asi como de la exploracion de facto-
res econodmicos y sociales.

Conclusiones
La edad promedio de los pacientes con LES
estudiados estuvo en la cuarta década de la vida



con predominio de sexo femenino. Los afios de
estudio promedio fueron 11 afios y el tiempo de
evolucion del LES promedio fue 11 afios.

La indicacion de farmacos para el LES fue anti-
malaricos, esteroides, inmunosupresores y, en muy
baja proporcion, terapia bioldgica; sin embargo, el
cumplimiento del tratamiento se vio afectado, en
distintas proporciones, segun el tipo de fiarmaco
indicado, siendo el porcentaje mas alto de incumpli-
miento para terapia bioldgica e inmunosupresores.

Los pacientes con LES percibieron una CV
aceptable seglin el percentil del indice de CV del
formulario de la Escala GENCAT. Las dimensio-
nes de autodeterminacion y relaciones interperso-
nales obtuvieron los mayores percentiles prome-
dio, presentando muy buena CV, mientras que las
dimensiones de bienestar material y bienestar fisi-
co obtuvieron los menores percentiles promedio,
presentado pobre CV.

La edad avanzada se asocié con un menor bien-
estar emocional y fisico, desarrollo personal y
menores relaciones interpersonales, incluyendo
menor indice de CV; una mayor escolaridad se aso-
ci6 con un mejor desarrollo personal, inclusion
social y mejores relaciones interpersonales, inclu-
yendo mayor indice de CV; y un mayor tiempo de
evolucion de la enfermedad se asocié con un me-
nor bienestar emocional y fisico, desarrollo perso-
nal y menores relaciones interpersonales, incluyen-
do menor indice de CV. Todas la asociaciones fue-
ron estadisticamente significativas.
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