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Resumen

Antecedentes

El lupus eritematoso sistémico (L.E.S) fue reconocido como enfermedad durante la
Edad Media gracias a sus manifestaciones dermatolégicas. Durante el siglo XII se
atribuye el término lupus a Rogerius. En el afio de 1872 se evidencié sobre la
manifestacion sistémica que tiene esta enfermedad gracias a Kaposi. Se ha
determinado el origen de la palabra lupus a un tipo de méscara de estilo francés (loup)
gue las mujeres de la época antigua usaban alrededor de los ojos. El lupus
eritematoso sistémico es una enfermedad de naturaleza autoinmune inflamatoria
cronica de etiologia aun desconocida que cursa con un amplio espectro de

manifestaciones clinicas.

Los pacientes se enfrentan a retos entre ellos fisicos y psicosociales, con el
consiguiente efecto en su calidad de vida. La fatiga es uno de los sintomas
constitucionales mas frecuentes. La Rehabilitacion es una especialidad médica la cual
lleva a cabo un manejo integral e individualizado con el cual se mejora la calidad de

vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico que cursan con fatiga.

Objetivo
Determinar la frecuencia de referencia al servicio de Rehabilitacion en pacientes con

diagndstico de lupus eritematoso que cursan con fatiga y alteracion en la calidad de

vida por parte del servicio de Reumatologia

Material y métodos

Estudio observacional retrospectivo transversal cuantitativo

Resultados

La frecuencia de referencia a Rehabilitacion es de un 33.33%, un 29.17% a Terapia
fisica y otro 29.17% son referidos a ambos. En el perfil clinico de pacientes se
encontraron como sintomas predominantes alteracion en la funcionalidad y en
actividades de la vida diaria. En cuanto el perfil profesional al que refiere el 38.78%
se refiere familiarizado con un Médico Rehabilitador y el 28.5% con un Terapeuta

Fisico.
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Conclusiones

Se ha concluido que a pesar de que el porcentaje de referencia sobrepasa a la cifra
estimada; es necesario concientizar y reforzar sobre la importancia de establecer un
manejo conjunto e incluir al equipo multidisciplinario de Rehabilitacion en el

tratamiento de estos pacientes.
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Abstract

Back ground

Systemic lupus erythematosus was recognized as a disease during the middle ages

thanks to its dermatological manifestations.

During the twelfth century the term lupus is attributed to Rogerius. In the year 1872, it
was evidenced about the systemic manifestation that this disease has thanks to
Kaposi. The origin of the word lupus has been determined to a type of French-style
mask (loup) that women in ancient times wore around the eyes. Systemic lupus
erythematosus is a chronic inflammatory autoimmune disease of as yet unknown

etiology that presents with a wide spectrum of clinical manifestations.

Patients face challenges including physical and psychosocial, with the consequent
effect on their quality of life. Fatigue is one of the most frequent constitutional
symptoms. Rehabilitation is a medical specialty which carrier out a comprehensive
and individualized management with which the quality of life is improved in patients

with systemic lupus erythematosus who present with fatigue.

Objective

To determine the frequency of referral to the Rehabilitation service in patients
diagnosed with systemic lupus erythematosus who present with fatigue and alteration

in the quality of life by the Rheumatology service.

Material and methods

Observational retrospective cross-sectional quantitative study
Results

The frequency of referral to Rehabilitation is 33.33%, 29.17% to Physical Therapy and
another 29.17% are referred to both. In the clinical profile of patients, alteration in
functionality and activities of daily living were found as predominant symptoms.
Regarding the professional profile to which 38.78% refer is familiar with a

Rehabilitation Physician and 28.5% with a Physical Therapist.

Conclusions
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It has been concluded that despite the fact that the reference percentage exceeds the
estimated figure; it is necessary to raise awareness and reinforce the importance of
establishing joint management and including the multidisciplinary Rehabilitation team

in the treatment of these patients.
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Marco tedrico

Los origenes del lupus eritematoso sistémico (LES) se remontan desde la época
antigua, la palabra lupus proviene del latin “lobo”, el nombre se ha relacionado con el
rostro inflamado del paciente, el cual adopta cierta similitud a arafiazos de un lobo en
la cara, estos se observan en la nariz, en las mejillas como un eritema malar
comunmente conocido como “eritema en alas de mariposa”. Durante la historia de
esta enfermedad se ha dicho que el término lupus no proviene del latin, mas bien se
ha determinado su origen de un tipo de mascara de estilo francés (loup, igual lobo de

carnaval) que las mujeres en ese entonces usaban alrededor de los ojos. (1)

El lupus eritematoso sistémico se reconoce como enfermedad por primera vez en la
Edad Media por la descripcién de las manifestaciones dermatolégicas. El término
lupus es atribuido al médico Rogerius en el siglo XIl, quien lo utilizé para describir el
caracteristico eritema malar de los pacientes. Durante el periodo neoclasico en 1872,
se dio a conocer el reconocimiento que hizo Moric Kaposi, de la manifestacion
sistémica que tiene esta enfermedad. En el periodo moderno en 1948 se llego al
descubrimiento de las células del lupus eritematoso “células LE” (aunque en la
actualidad esto ha caido en desuso). Este periodo se caracterizé por los grandes
avances en el conocimiento de la fisiopatologia del lupus, de sus manifestaciones
clinicas, los hallazgos de laboratorio y los avances en la terapéutica empleada. (1)

El tratamiento farmacologico util para esta enfermedad fue descubierto, por primera
vez en el afio de 1894, cuando fue divulgada la quinina como una terapia efectiva
para tratar a los pacientes con lupus eritematoso sistémico. Hasta 4 afios después en
el afio de 1898 se inicia el empleo de salicilatos junto con la quinina; combinacion con
la que se demuestra mayor eficacia en cuanto a mejoria de la sintomatologia. Esta
combinacion quinina-salicilatos fue el mejor tratamiento disponible hasta mediados
del siglo XX cuando Philip Showalter Hench descubri6 que el tratamiento con

corticoesteroides mostraba resultados mas eficaces.

El lupus eritematoso sistémico es una enfermedad de naturaleza autoinmune

inflamatoria cronica de etiologia desconocida, en la que se produce dafio a nivel
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celular y tisular causado por auto anticuerpos, la cual durante su curso presentara

una vasta variedad de manifestaciones clinicas en diversos 6rganos y sistemas.

De los pacientes con este diagndstico se estima que aproximadamente el 90%
corresponde a mujeres en edad reproductiva, aunque existe la predisposicion en

ambos sexos, todos los grupos etarios y etnias. (2)

Se estima que al menos cinco millones de personas en todo el mundo tienen
diagnostico de lupus eritematoso sistémico y aproximadamente cada afio se

diagnostican mas de 100 000 nuevos casos.

El lupus es el doble de frecuente que la leucemia y hasta diez veces mas frecuente
qgue la hemofilia. Sin embargo; a pesar de dicha frecuencia, llegar al diagndstico se
puede prolongar por varios afios en una persona; esto debido a que la sintomatologia

tiende a ser similar a la de otras patologias mas comunes.

Acorde al boletin epidemioldgico del Sistema Nacional de Vigilancia Epidemiolégica
numero 30 de julio 2013 en México se estima una prevalencia del 0.06%, con una
incidencia de 1.8 a 7.6 casos por 100 000 habitantes por afio. Con una relacién mujer:
hombre de 10:1, esta relacion es menor cuando se presenta en edad pediatrica o en
personas mayores de 60 afios. Ademas, se cree gue mas del 50% de los pacientes
con esta patologia llega a presentar dafio a érgano blanco durante el transcurso de la

enfermedad. (3)

En Estados Unidos la prevalencia es de 15 a 50 por cada 100,000 habitantes/afio; en
Europa existe una prevalencia de 20 a 50 por cada 100,000 habitantes/afio, en
personas de ascendencia africana se reporta una prevalencia de 8.1 a 11.4 por
100,000 habitantes/afio. En Estados Unidos el nimero de personas con lupus
eritematoso sistémico supera los 250,000 y en Europa supera las 20,000. Las etnias
con mayor numero de casos reportados son hispanos, asiaticos, afroamericanos y
éstas a su vez cursan con una presentacion mas grave de la enfermedad, lo cual se

ha relacionado a factores culturales, econémicos, genéticos.

En el afio 1948 la sobrevida a 4 afios era del 50%, actualmente se alcanza una
sobrevida a 15 anos del 80%, a los 20 anos del 65%; este incremento en la sobrevida

se ha relacionado con el uso de corticoesteroides en el tratamiento de la enfermedad.
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A pesar de este avance en la terapéutica si un paciente es diagnosticado a los 20
afios de edad, tiene de 1 a 6 oportunidades mas de morir a los 35 afios, que un
individuo sano ya sea por lupus o por alguna infeccién oportunista secundaria a la
inmunosupresion con la que se cursa. (4). La mortalidad de forma temprana se ha
relacionado con estas infecciones o un alto grado de actividad de la enfermedad, no
asi en la mortalidad tardia que mas bien se ha encontrado relacion con enfermedad

vascular ocasionada generalmente por ateroesclerosis.

Gracias al avance médico, el diagndstico temprano y la nueva terapia farmacoldgica,
la prevencion de nuevos brotes, un mejor manejo en las complicaciones y del dafio a

organo blanco el grado de supervivencia es mayor para los pacientes.

Como es sabido la etiologia del lupus eritematoso sistémico es aun desconocida, sin
embargo, se sabe que tiene un origen multifactorial. Encontramos una produccion de
auto anticuerpos y en su patogenia se ven implicados tantos factores genéticos,

hormonales, ambientales. (5)
Existen dos tipos de lupus:

1) lupus eritematoso sistémico el cual se aborda en este trabajo, y del cual se hara

mencién en el texto

2) lupus discoide o cutaneo, sobre el cual a continuacion realizé un breve resumen.
El lupus discoide cuya etiologia también es multifactorial, se ha visto cierta
predisposiciébn genética; el haplotipo HLA-A1-D8-DR3 se asocia con el lupus
eritematoso subagudo, el gen de la integrina alfa se ha relacionado con la
etiopatogenia del lupus discoide. Algunos factores relacionados para este tipo de

lupus son el tabaquismo e infecciones virales.

En este tipo de lupus la fotosensibildad juega un papel muy importante. Asi mismo la
correlacion del hallazgo de anticuerpos Anti-Ro y la aparicion de lupus cutaneo,
cardiaco y la variante neonatal. Estos anticuerpos se relacionan intimamente con la
fotosensibilidad en el lupus cutaneo. La radiacion ultravioleta se ha visto implicada
con la expresiéon de antigenos Ro/SS-A en la superficie celular y posteriormente la
unién anticuerpos Anti-Ro a los queratinocitos en su superficie. De acuerdo a la

histopatologia se subdivide en manifestaciones cutaneas especificas vy
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manifestaciones cutdneas no especificas. Dentro del grupo de manifestaciones
especificas se encuentra tres subgrupos: lupus eritematoso cutaneo agudo, lupus
eritematoso cutaneo subagudo, lupus eritematoso cutaneo cronico; los cuales a su
vez tienen diversas variantes. En cuanto a las no especificas encontramos
abundantes lesiones cutaneas polimorfas las cuales no son especificas del lupus
eritematoso ya que llegan a observarse en otras patologias de origen autoinmune lo
cual puede dificultar el diagnéstico de lupus eritematoso cutaneo. Se puede agregar
un tercer subgrupo de lesiones de dificil clasificacion en las que adn no existe un

consenso de unanimidad para agregarlas en alguno de los primeros dos subgrupos.
(6)

Existe el riesgo de que el lupus eritematoso cutdneo llegue a cumplir criterios del
Colegio Americano de Reumatologia de convertirse en un lupus eritematoso
sistémico, se ha evidenciado que hasta un 5-10% de estos pacientes tienen
sintomatologia sistémica, los pacientes que generalmente llegan a esto son los que
presentan gran afectacion cutdnea con lesiones muy extensas (lupus discoide
generalizado). El 50% de los pacientes con lupus eritematoso cutaneo subagudo
cumplen con los criterios de sistematizacion con un nivel de actividad de enfermedad
grave, presentando mayor afectacion a nivel muscular o articular y solo un 10% con

afectacion neuroldgica o renal.

Existe otro tipo de enfermedad similar al lupus la cual es inducida por farmacos
relacionada con la inhibicion de la metilacion del DNA, lo cual favorece la produccion
de autoanticuerpos. Algunos de los farmacos que causan este cambio son:
hidralacina, procainamida, isoniacida, etanercept, metildopa y clorpromacina. Las
manifestaciones clinicas mas comunes de este tipo de lupus son: mialgias, fiebre,
artralgias, serositis, disminucién ponderal. Esto presenta correlacion con anticuerpos
antihistona, con valores normales de complemento. La mayoria de los casos de lupus
inducido por farmacos tienden a ser de menor gravedad y rara vez llega a causar
dafio a 6rgano blanco de forma severa. Una vez detectado el farmaco causante debe
ser suspendido inmediatamente e iniciar tratamiento de acuerdo con las

manifestaciones clinicas del paciente.
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A continuacién, ahondaré sobre lupus eritematoso sistémico el cual se caracteriza por
la presencia de auto anticuerpos de origen nuclear. Se encuentra predisposicion
genética con la que existe mayor posibilidad de desarrollar lupus en familias con este
antecedente. Incluso se ha evidenciado relacion con algunos genes del complejo

mayor de histocompatibilidad.

La produccién de autoanticuerpos se puede originar por activacion policlonal de
células B o por estimulacion inmune dirigida por autoantigenos. Estos autoanticuerpos
causan lesion tisular secundaria al depdsito de inmunocomplejos con la consiguiente
reaccion inflamatoria secundaria o interfiriendo directamente con la funcién celular.
La respuesta inmune hacia antigenos nucleares es una caracteristica del lupus, los
autoantigenos que son liberados por las células apoptéticas son presentados por
células dendriticas a los linfocitos T lo cual los activa. A su vez estos linfocitos T ya
activados estimulan la produccién de anticuerpos por parte de linfocitos B mediante

la secrecion de citocinas y moléculas citoestimulantes.

Hay otros mecanismos de activacion de linfocitos B, de forma independiente a los
linfocitos T, que actdan por medio de la sefializaciébn combinada de receptores de
antigenos de linfocitos B (BCR) y toll like receptors (TLR). Los neutrdfilos se ven
implicados por los NET (neutrophil extracellular traps) que son redes de fibras
extracelulares compuestas por DNA que es liberado por este tipo de células y que
tienen la capacidad de anclar a los antigenos. Esto podria explicar la relacion de estos
mecanismos en que la inflamacion autoinmune se perpetle, lo que a su vez puede
causar exacerbaciones en el transcurso de la enfermedad, incluso desarrollo de

ateroesclerosis.

Se conoce que la produccion de autoanticuerpos es algo que caracteriza al lupus
eritematoso sistémico y son un dato clave para su patogenia, una consecuencia del
dafio en los tejidos o bien ser pieza clave de un agente etiolégico desconocido. Como
ya se comento la producciéon de estos autoanticuerpos puede ser por la activacion
policlonal del grupo de células B o ya sea por estimulacién dirigida por los

autoantigenos.

El dafio tisular de los autoanticuerpos es por el depdésito de inmunocomplejos y la

secundaria reaccion inflamatoria, o por actuar directamente en la funcion celular. Un
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ejemplo de esto son las citopenias que podemos encontrar en los pacientes. O los
anticuerpos anti-DNA bicatenario que llegan a depositarse en los rifiones en forma de
inmunocomplejos y asi penetran en las células renales causando lesion en los

glomérulos.

Los anticuerpos que causan el dafio tisular son del tipo IgG que tienen un alto grado
de afinidad hacia el DNA bicatenario, este proceso también va a depender de la

interaccion entre linfocitos B y linfocitos T helper CD4.

La activacion de las células B es selectiva y se dirige hacia un grupo determinado de
antigenos. Un papel importante de las células T es que activa a las células B y con la
consiguiente produccién de autoanticuerpos. En los pacientes con lupus eritematoso
sistémico existe la presencia de células T especificas para un autoantigeno, que son

capaces de inducir produccioén de los autoanticuerpos.

Las células dendriticas plasmocitoides son células mononucleares circulantes
caracterizadas porque producen interferon alfa, y pueden producir una activacion de
la respuesta inmune, un aumento en la expresion de HLA tipo |, citocinas, activacion
y aumento de la supervivencia de los linfocitos T, inhibe el desarrollo de las células T
reguladoras o induccion del cambio de isotipo, formacion de células plasmaticas a
células B. Estas células se activan por los TLR-7 y 9, que son estimulados por el &cido
ribonucleico y &cido desoxirribonucleico endégeno o exdgeno procedente de las

células apoptaéticas. (4)

En cuanto a los factores genéticos existe evidencia de que hay una mayor prevalencia
de la enfermedad en familiares de pacientes con este diagndstico. En gemelos

monocigoticos la concordancia es hasta 10 veces superior. (7)

Hay estudios de asociacion de genoma (GWAS) con los que se han identificado 30 o
40 loci de genes con polimorfismos. Se ha relacionado con una activacién de la
inmunidad innata e inmunidad adquirida. Asi mismo se evidencian defectos o
deficiencias en el sistema del complemento en pacientes con lupus eritematoso
sistémico, que suelen encontrarse de forma aislada en la poblacién general. La
predisposicién genética mas importante la encontramos en los genes del complejo
mayor de histocompatibilidad, entre ellos se encuentran HLA-B8, DRB1 0301 (DR3),
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DRB1 1501(DR2) en caucésicos, DRB1 1501 en orientales, DRB1 08 en hispanos.

HLADRZ2 y DR3 se asocian con una razon de riesgos de 2.

El riesgo que existe de desarrollar esta patologia se puede ver influenciado por
algunos factores epigenéticos entre ellos la metilacion del DNA, cambios
postraslacionales en las histonas ya sean genéticamente inducidos o por la

exposicion a ciertos agentes ambientales.

Otra de las causas son los factores hormonales los cuales estan asociados a que el
mayor indice de presentacion es en el sexo femenino incluso en pacientes con
diagndstico de Sindrome de Klinefelter. El diagnostico de lupus es menos frecuente
previo a la menarca y posterior a la menopausia. Se han observado agudizaciones o
nuevos brotes durante la gestacién, puerperio y con la ingesta de anticonceptivos

orales, sin embargo, este ultimo no ha demostrado la suficiente evidencia clinica.

Cuando esta patologia se presenta en pacientes del sexo masculino el inicio suele
ser a mayor edad y estos tienden a presentar menor grado de fotosensibilidad,
aunqgue existe mayor incidencia de serositis, con una tasa de mortalidad mas elevada
gue en pacientes del sexo femenino. En menores de 15 afios la presentacion de la
enfermedad es con mayor gravedad con tendencia a presentar nefropatia,
alteraciones sanguineas como trombocitopenia, o afectacion en sistema nervioso. A
comparaciéon gue iniciar con la enfermedad entre los 55-65 afios de edad donde los
pacientes tienes diferentes manifestaciones clinicas: fendmeno de Raynaud,
fotosensibilidad, alopecia, eritema malar, serositis, afectacién pulmonar, sindrome de
Sjogren y artritis de forma secundaria, y en menor frecuencia dafio a nivel neuroldgico

o renal. (4)

Al estudiarse el riesgo de padecer lupus por género; se ha visto que el tener un familiar
hombre con esta patologia no incrementd el riesgo de padecer enfermedad
autoinmune para los familiares, pero se ha demostrado que si el antecedente es mujer
el riesgo para que un familiar presente enfermedad autoinmune llega a ser hasta de

un 95%, independientemente del sexo del nuevo paciente.

Los factores ambientales pueden actuar como factores desencadenantes o
inductores sobre todo en los pacientes susceptibles genéticamente; la luz ultravioleta

puede causar alteraciones en la estructura del DNA y asi aumentar su antigenicidad
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e inducir apoptosis en los queratinocitos, liberando una gran cantidad de antigenos.
Los virus pueden llegar a contribuir en este proceso autoinmune, algunos de los
mayormente implicados son los retrovirus. Hasta un tercio de los pacientes con lupus
eritematoso sistémico tienen anticuerpos reactivos frente a ciertas proteinas

retrovirales.

En el lupus eritematoso sistémico existen diversos tipos de manifestaciones clinicas
lo que constituye un gran desafio para los médicos; entre ellos se enfrentan a
dificultades en cuanto a evaluacion clinica, tratamiento farmacolégico, tratamiento no

farmacoldgico.

Existen criterios diagnosticos establecidos por el Colegio Americano de Reumatologia
desde 1982, se realiz6 una revision en 1997 con la cual el grado de conocimiento y
las diversas formas de manifestacion del lupus ayudaron a mejorar la practica médica
(Tabla 1) criterios también abordados en los criterios de Systemic Lupus International
Collaborating Clinics (SLICC). En el afio 2012 donde se agregaron manifestaciones
neuropsiquiatricas, hipocomplementemia, pruebas de anticuerpos antifosfolipidos,
ademas se redefinieron algunos conceptos (Tabla 2). Los criterios de SLICC hacen
énfasis en que el lupus eritematoso sistémico es una enfermedad generada por
autoanticuerpos, que requiere cumplir con al menos un criterio diagndstico de tipo
inmunolégico, presencias de anticuerpos antinucleares, anticuerpos anti DNA
bicatenario, nefritis lipica comprobada histol6égicamente. Estos criterios tienen mayor
sensibilidad para el diagndstico de esta patologia, sin embargo, cuentan con menor
especificidad que los criterios que establecio el Colegio Americano de Reumatologia
de 1997. Los criterios clinicos han demostrado tener mayor eficacia en pacientes con
un historial de larga evolucion que los pacientes con un inicio reciente de la
enfermedad, por lo que se ha llegado a la conclusion de que aun faltan mayor nimero
de estudios cientificos sobre el tema. Gracias a los criterios del colegio Americano de

Reumatologia se ha logrado mantener un abordaje mas riguroso sobre esta patologia.

Con la creacion de los criterios en el afio 2012 se presenta mayor precision para el
diagnostico y clasificacion de lupus eritematoso sistémico. Utilizando como criterio

inicial los anticuerpos antinucleares (ANA), continuando con el resto de criterios
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ordenados jerarquicamente, incluyendo la fiebre que no puede ser explicada por otra

etiologia.

Tabla 1 Criterios de Clasificacién para el Diagndstico de Lupus Eritematoso
Sistémico 1997

Criterios de Clasificacion para | Propuesta de Criterios de
Diagnoéstico de LES del ACR (1997) | Clasificacién SLICC

Criterios clinicos

Eritema malar Lupus cutaneo agudo

A) eritema malar

B) lupus bulloso

C) necrosis toxica epidérmica

D) lupus cutaneo subagudo

E) erupcién maculopapular lupica
F) fotosensibilidad

Lupus discoide Lupus cutaneo crénico

A) discoide (localizado o generalizado)
B) paniculitis lapica (profundus)

C) hipertréfico o verrucoso

D) tumidus

E) mucoso

F) eritema pernio lUpico

G) superposicion discoide y liquen
plano

Fotosensibilidad Ulceras orales y/o nasofaringeas

Ulceras orales Alopecia no cicatricial
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Tabla 2 Criterios de clasificacion de Lupus Eritematoso Sistémico segun
Colegio Americano de Reumatologia 2012

Eritema malar

Eritema fijo, plano o en relieve, sobre
las eminencias malares

Eritema discoide

Placas circulares eritematosas en
relieve con descamacion queratdsica
adherente y tapones foliculares; en
ocasiones conlleva cicatrices atroficas

Fotosensibilidad

La exposicion a luz solar provoca un
eritema

Ulceras bucales

Comprende las Uulceras bucales vy
nasofaringeas que observa el médico

Artritis Artritis no erosiva de dos o mas
articulaciones periféricas con
hipersensibilidad, edema o derrame

Serositis Pleuritis o pericarditis demostradas por

medio de ECG o frote o signos de
derrame

Trastornos renales

Proteinuria mayor a 0.5g/dia o 23+, o
cilindros celulares

Trastornos neurolégicos

Convulsiones o0 psicosis sin mas
causas

Trastornos hematoldgicos

Anemia hemolitica o leucopenia (menor
a 4000 pl) o linfopenia (menor a 1500
ul), trombocitopenia (menor a 100000
pl) en ausencia de fadrmacos agresores

Trastornos inmunitarios

Anti-dsDNA, anti-Sm o antifosfolipidos

Anticuerpos antinucleares

Concentracion anormal de ANA por
inmunofluorescencia o un analisis
similar en cualquier momento en
ausencia de farmacos que inducen la
formacién de ANA

el

Abreviaciones: ECG electrocardiograma, dsDNA DNA de doble hélice, ANA anticuerpos antinucleares.

En base a la tabla anterior la presencia de 4 o0 mas criterios demostrados, en cualquier
momento de la vida del paciente, probablemente indica que se trata de L.E.S. Su

especificidad es de aproximadamente 95% y su sensibilidad es de casi 75%.

En el afio 2019 el Colegio Americano de Reumatologia en conjunto con European
League Against Rheumatism (EULAR), realizaron un nuevo consenso para
desarrollar nuevos criterios de clasificacién para el lupus eritematoso sistémico (Tabla
3). En cohorte de validacién de estos nuevos criterios se obtuvo una sensibilidad de

96.1% y especificidad de 93.4%. Esto comparado a un 96.7% y 83.7% en los criterios
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del afio 2012. Con lo que se ha logrado mayor confiabilidad y precisién al realizar este
diagnostico. (8)

Se establecen los anticuerpos antinucleares (ANA) positivos como criterio de entrada,
dada la revision sistematica de la literatura se ha encontrado en una sensibilidad del
98% al encontrar ANA = 1:80.

Tras este consenso se establecen los siguientes criterios clinicos:

Tabla 3 Criterios clinicos para el diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico
2019

Criterio de entrada
Anticuerpos antinucleares a titulo de 1:80 en células Hep-2 positivistas células o una
prueba positiva equivalente (alguna vez)

Si esta ausente, no clasifique como L.E.S
Si esta presente, aplique criterios aditivos

Criterios aditivos

No contar un criterio si hay una explicacibn mas probable que L.E.S

La aparicion de un criterio en al menos una ocasion es suficiente.

La clasificacion de L.E.S requiere al menos un criterio clinico y 210 puntos.

No es necesario que los criterios ocurran simultaneamente.

Dentro de cada dominio, solo el criterio mas alto ponderado se cuenta para la
puntuacion total.

Constitucional Anticuerpos antifosfolipidos
Fiebre 5 Qntlcuerpos anti cardiolipinas
Hematolégico Anti-B2GP1 anticuerpos O
Leucopenia 3 Anticoagulante lupico 2
Trombocitopenia 4 Proteinas del complemento
Anemia hemolitica 4 C3 bajo O C4 bajo 3
Neuropsiquiatrico C3 bajo Y C4 bajo 4

iy Anticuerpos especificos de
Delirio 2 LES
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Psicosis 3 Anticuerpo de Anti-dsDNA * O
Convulsiones 5 Anticuerpo anti-Smith 6
Mucocutaneo

Alopecia no cicatrizante 2

Ulceras orales 2

Lupus cutér!eo o Sarpullido 4

discoide clasico

Lupus cutaneo agudo 6

Serosas

Derrame pleural o pericardico |5

Pericarditis aguda 6

Musculoesquelético

Enfermedad articular /

) : 6
involucro articular
Renal
Proteinuria >0.5g/24hr. 4
Biopsia renal Nefritis lapica

8
claselloV
Biopsia renal Nefritis Iupica 10

clase lll o IV
Fuente: Aringer M, Costenbader K, Daikh D, et al.

A continuacion, se hara mencién de algunos de los sintomas y complicaciones de

esta enfermedad:

Fendmeno de Raynaud llega a presentarse hasta en un 10 a 45% de los pacientes,
incluso puede preceder a la enfermedad. Alopecia no cicatricial en 40 a 70%,
caracterizada por caida difusa del pelo, se desarrolla un borde de pelo corto, fragil en
region frontoparietal a este se le denomina “pelo Iupico”. Afectacién de mucosa oral
en un 50% las lesiones cutaneas suelen ser asintomaticas. Estas se presentan como

Ulceras orales con un halo blanquecino, estrias radiales, telangiectasias.

Las Citopenias son la presentacion hematologica mas frecuente entre ellas la anemia
hasta en un 50 a 78% de los pacientes. Presentdndose como anemia de enfermedad

cronica moderada. En segundo lugar, anemia ferropénica. Neutropenia secundaria a
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uso de farmacos inmunosupresores, trombocitopenia ya sea de forma aislada o por

activacion multisistémica. (9)

Rash malar o “alas de mariposa” el cual puede afectar de manera transitoria o
preceder al inicio de la enfermedad multisistémica, a una exacerbacion o brote,
actividad prolongada de la enfermedad. Es un tipo de eritema maculopapular
simétrico, en ocasiones asociado a prurito. De forma subaguda puede desarrollarse
en zonas foto expuestas iniciando en forma de macula o papula, posteriormente en

placas anulares o papuloescamosas. (9)

Manifestaciones pleuropulmonares en un 30-60%. Se incluye pleuritis lapica,
hipertension pulmonar, neumonitis aguda o crénica, embolismo pulmonar, derrame

pleural.

El compromiso articular es una de las primeras manifestaciones en el marco de la
gran variedad de sintomas. Pudiendo presentarse en forma de artropatia deformante
no erosiva (artropatia de Jacoud 10-35%), deformante simétrica erosiva. (10) Otro
sintoma comun son mialgias las cuales pueden relacionarse con artritis, miositis,

farmacos (glucocorticoides).

Durante los periodos de brote y en algunos efectos secundarios causados por el
tratamiento farmacoldgico se pueden provocar dafios irreversibles en diversos

organos blancos.

A gue se hace referencia cuando el lupus eritematoso sistémico ha causado dafio a
algan érgano, pues bien, se hace referencia a aquella lesion tisular irreversible
resultado de la enfermedad la cual ha sido acumulada con el tiempo. Este se evalua
mediante el indice de dafio SLICC/ACR (Systemic Lupus International Collaborating
Clinics/ American College of Rheumatology) en la que se considera como dafio al
cambio irreversible en un érgano o sistema presente por [lo menos 6 meses previos a

la evaluacion, producto de la enfermedad o tratamiento.

Una de las complicaciones mas frecuentes y con mayor impacto es la nefritis lUpica;
puede aparecer a los 5 afios del diagndstico médico. Tiene una prevalencia de 1,4%
a 21,9%, incidencia de 7,4 a 159,4 casos por cada 100,000 habitantes.

Aproximadamente el 60% de los pacientes con lupus eritematoso sistémico
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presentara esta complicacion. Mas del 25% de estos pacientes cursaran con

enfermedad renal terminal a los 10 afios de iniciar con sintomatologia renal.

La nefritis lUpica es un tipo de glomerulopatia, que compromete la histologia renal,
con formacion de complejos autoinmunes en el glomérulo, inflamacion y
esclerotizacion del tejido glomerular, microscOpicamente se encuentra hematuria,
proteinuria. Esto ocasiona dafio progresivo de la unidad renal, lo que llega a
condicionar enfermedad renal crénica; pudiendo requerir dialisis peritoneal e inclusive

trasplante renal. Para el diagnéstico se requiere biopsia para su estadificacion.

El especialista en reumatologia debera solicitar estudios de laboratorios los que
ayudan a corroborar el diagnéstico, estimar severidad, prondstico y dar seguimiento
de la enfermedad. Algunos de los estudios que el médico debe solicitar son biometria
hematica, tiempos de coagulacion, examen general de orina, anticuerpos
antinucleares, antifosfolipidos, anti-DNA, anti Smith, anti -Ro, anti -La, complemento
C3, C4. (11)

Los anticuerpos antifosfolipidos deben ser solicitados de manera obligatoria al
momento del diagndéstico. Al igual que los anticuerpos antinucleares los cuales

marcaran la pauta para establecer el diagndstico de lupus eritematoso sistémico. (8)

Si el paciente se encuentra en remision clinica y analitica, se sugiere dar un
seguimiento cada 6-12 meses, dependiendo del tiempo de evolucién de enfermedad

y la intensidad del tratamiento otorgado.

Otro de los principales sintomas constitucionales en los pacientes con lupus es la
fatiga la cual es definida por Amato y Portaccio como “Una falta subjetiva de energia
fisica o mental, que es percibida por el paciente o cuidador por interferir las
actividades usuales o deseables.” La fatiga puede aparecer en cualquier momento de
forma transitoria o persistente. Cuando esta se presenta por mas de 6 semanas se
podria considerar el diagnéstico de sindrome de fatiga. Es uno de los sintomas con

mayor impacto negativo en la vida de los pacientes. (12)

Zielinski y colaboradores la definen como “Condicién con periodos prolongados de
agotamiento acompafnados de la incapacidad para realizar actividades a la capacidad

esperada.” Los aspectos que debemos tomar en cuenta al momento de estudiar este
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sintoma son: gravedad del deterioro funcional, predominio de horario, patrones
circadianos de la fatiga, duracion (segundos, horas, dias), tiempo entre periodos de
presentacion, tiempo para que desaparezca, existencia de alteracion en el ciclo
suefo-vigilia, sintomas asociados como depresion, ansiedad, alteraciéon en la
cognicion y/o atencion, rendimiento en actividades fisicas y actividades de la vida
diaria. (13)

La fatiga se estima que afecta un 50% de pacientes con esta patologia. Se puede
presentar de forma independiente, incluso se ha relacionado con sintomas
depresivos. Aunque no se ha observado alguna correlacion directa con el nivel de
actividad de la enfermedad o existencia de dafio a érgano blanco. Sin embargo, en la
consulta médica sigue siendo una de las quejas mas frecuentes reportada en estos
pacientes quienes suelen referirla como profunda y debilitante.

A pesar de los avances en la actualidad; aun no se ha logrado aclarar la etiologia o
cuales son los mecanismos desencadenantes. En la literatura se ha sugerido que
podria influir el suministro de oxigeno, nutrientes, metabolismo, estado de animo,
inclusive se ha relacionado con neuroinflamacion ya que la inflamacién juega un papel

importante en la aparicion de este sintoma.

A continuacion, se presenta una tabla en la cual se hace mencion de las células y
vias moleculares implicadas en la fatiga atribuible a enfermedades de origen

autoinmune autoinmunes. (13)

Tabla 4 Areas diana principales, vias moleculares, células y moléculas diana.

Areas diana Vias moleculares Células diana | Moléculas diana
principales relacionadas
Moléculas AP-1 Astrocitos IL-18
relacionadas  a la Receptor de Iinfocit_os B Linfocitos B IL-6
COX-2/prostaglandinas Células IL-18
inflamacion Vias de inflamacién NRLP3 endoteliales IFN-Y
Via JAK/STAT Macrofagos TNF-a
Via MAPK Microglia Otras citocinas vy
NF-kB Neuronas S
Receptor de linfocitos T Pericitos quimiocinas
Vias aferentes vagales Macrofagos
Vias eferentes vagales perivasculares

Linfocitos T




Pagina |25

Moléculas Sistema g linfatico cerebral Astrocitos Acetil CoA
. Ciclo del &cido citrico Microglia ATP
relacionadas con el o .
Gluconeogénesis Neuronas Exocinasa
metabolismo Glicolisis Pericitos NADH
Fosforilacion oxidativa Macrofagos Receptores

Vias de inflamacién NRLP3 perivasculares

. urinérgicos
Via de las pentosas P 9

Moléculas ARAS Astrocitos IL-1B
relacionadas al Vias negrotransmisoras Microglia Neurotransmisores
Vias de inflamacién NRLP3 Neuronas TNF-a
suefio
Moléculas Via CLOCK Astrocitos BMAL1
relacionadas al ciclo Microglia CLOCK
Neuronas PERIOD
circadiano
Moléculas Eje hipotalamo  hipdfisis | Astrocitos Hormona
. adrenal Macréfagos adrenocorticétropa
relacionadas al S . . .
Eje simpaticoadrenomedular | Microglia Catecolaminas
estrés Neuronas Corticoesteroides
Corticotrofina
IL-1B
TNF-a
Moléculas AMPc adrenérgico y proteina | Astrocitos Adenosina
vasoreguladoras quinasa A Células' Dopamjna
GMPc endoteliales Epinefrina
Proteina quinasa G Interneuronas IL-18
Vias neurotransmisoras Microglia TNF-a
Canales de calcio sensibles al | Neuronas Oxido nitrico
voltaje Perici:cos Norepinefrina
Macrofagos

perivasculares

Fuente: Fanouriakis A, Kostopoulou M, Alunno A.

Abreviaciones: AP-1 (proteina activadora-1), COX-2 (ciclooxigenasa 2), NRLP3 ( nucleétido rico en
leucina), JAK (janus cinasa), STAT ( transductor de sefial y activador de la proteina de transcripcién),
MAPK (cinasa activada por mitdgeno cinasa), NF-KB (factor nuclear kappa B), IL-18 (interleucina 1
beta), IL-6 (interleucina 6), IL-18 (interleucina 18), IFN-Y (interferon gamma), TNF-a (factor de
necrosis tumoral alfa), Acetil CoA (acetil coenzima A, ARAS sistema de activacién reticular
ascendente), BMAL1 (receptor nuclear translocador de aril hidrocarburos de cerebro y masculo),
CLOCK, (ciclo de salida locomotor circadiano), PERIOD (proteina homéloga del ciclo circadiano),
AMPc ( monofosfato ciclico de adenosina), GMPc(monofosfato ciclico de guanosina).

También se ha observado la existencia de la relacion entre fatiga, edad,
fotosensibilidad e insuficiencia de vitamina D. Por lo que es conveniente determinar
los valores de 25 (OH) vitamina D sobre todo si el paciente cuenta con factores de
riesgo para presentar fracturas por deficiencia. Ademas, se sugiere solicitar valores
de C3, C4, anti -DNA dc, sobre todo en pacientes con nefropatia IUpica para conocer
el grado de actividad de la enfermedad. Los anticuerpos anti C1q, antinucleosoma

gue son marcadores mas sensibles y especificos. (11)
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Como resultado del estudio de Zilenski y colaboradores, se ha concluido sobre la
relacion entre la fatiga y ciertas areas del cerebro, los tipos de células y fenotipos que
median los sintomas observados en los pacientes. Las moléculas inflamatorias que
se encuentran en las enfermedades autoinmunes las cuales pueden causar las

alteraciones.

Adentrandonos en el tratamiento médico de los pacientes; en primera instancia se
deben de establecer los objetivos de tratamiento entre los cuales se encuentran la
prevencion de dafio a 6rgano blanco, remision o una baja actividad de la enfermedad

y en medida de lo posible el uso de dosis bajas de glucocorticoides. (8)

Acorde a la guia de practica clinica para el lupus eritematoso sistémico realizada en
Espafia en el afio 2016 se establece como uno de los objetivos terapéuticos para un
abordaje integral controlar la actividad clinica percibida o constatable, evitando el
dafo irreversible debido al lupus o a su tratamiento, tratando asi de reducir el impacto
en la calidad de vida y aumentar la supervivencia de los pacientes. Bajo estos
objetivos se recomienda otorgar apoyo psicoeducativo con el fin de mejorar el
conocimiento y comprension de la enfermedad, reestructurar creencias, mejorar el
afrontamiento, autogestion y soporte social. Ayudando asi a reducir el impacto en la
calidad de vida. (14)

En el articulo de Robles-Espinoza y colaboradores se define calidad de vida como la
sensacion de bienestar que puede ser experimentada por los individuos y representa
la suma de sensaciones subjetivas y personales del “sentirse bien”. La calidad de
vida cuenta con dos dimensiones; la primera subjetiva o perceptiva y en segundo

lugar analisis objetivo de salud. (15)

Asi la calidad de vida es considerada como una combinacién de elementos objetivos
y de la evaluacion individual de estos elementos. Se han enlistado algunos factores
en el estudio de calidad de vida, a continuacion, se hace mencion de estos: bienestar
emocional, rigueza material, bienestar material, salud, trabajo, relaciones familiares y

sociales, seguridad, integracion con la comunidad. (16)

En el trabajo de Ardila se propone una definicion integradora de calidad de vida,
describiéndola como “Estado de satisfaccion general, derivado de la realizacion de

las potencialidades de la persona. Posee aspectos subjetivos y aspectos objetivos.
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Es una sensacion subjetiva de bienestar fisica, psicologico y social. Incluye como
aspectos subjetivos la intimidad, la expresion emocional, la seguridad percibida, la
productividad personal y la salud objetiva. Como aspectos objetivos el bienestar
material, las relaciones armdnicas con el ambiente fisico y social y con la comunidad

y la salud objetivamente percibida”. (16)

Por lo cual el tratamiento del lupus eritematoso sistémico debe ser integral, abarcando
diversas medidas terapéuticas. Actualmente el tratamiento farmacoldgico se basa en
el uso de glucocorticoides, farmacos antirreumaticos modificadores de la enfermedad
(DMARD) los cuales son indicados con el fin de aliviar la sintomatologia, inducir la
remision o disminuir el grado de actividad de la enfermedad, prevenir futuros brotes y

evitar la aparicion de dafios posteriores.

El tratamiento farmacologico del lupus eritematoso sistémico debe ser prescrito por el
meédico especialista en Reumatologia, el cual debe ser de forma individualizada a
cada paciente, acorde a su sintomatologia, gravedad, dafio a algun érgano en
especifico, entre otras indicaciones especificas. Algunos de los farmacos utilizados

en el lupus:

Antipaltdicos: Hidroxicloroquina como farmaco inicial y en caso de no existir
contraindicaciones. Otro antipalidico usado en estos pacientes es la cloroquina

siempre evaluando el riesgo-beneficio.

Glucocorticoides: con dosis y via de administracion acorde a la sintomatologia y
gravedad del dafio organico. Para tratamiento de forma crénica la dosis recomendable

es menor a 7,5 mg/dia y de ser posible retirarse.

Inmunosupresores: metrotexato, azatioprina, micofenolato mofetil, ciclosporina estos
han mostrado un nivel alto de evidencia. Estos farmacos suelen indicarse como
agregado al tratamiento en pacientes con mala respuesta al tratamiento con
hidroxicloroquina o la combinacién glucocorticoides-hidroxicloroquina. O como

medida inicial en pacientes con alto grado de afectacion organica.

Ciclofosfamida en pacientes con lupus grave o con térpida respuesta a otros

inmunosupresores.
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Productos biolégicos: Belimumab, rituximab. Los cuales son indicados en pacientes
con mala respuesta al tratamiento previamente descrito, enfermedad residual que no
permite el retiro de los glucocorticoides, brotes frecuentes. Otros farmacos que
suelen utilizarse en estos pacientes son los antiinflamatorios no esteroideos,

antidepresivos. (8)

Como todo tratamiento farmacoldgico existen efectos secundarios y a continuacion
cito algunos de ellos: Infecciones oportunistas (glucocorticoides e inmunosupresores),
hemorragia gingival (antiinflamatorios no esteroideos), mucositis (metrotexato),
hipertrofia  gingival  (ciclosporina),  hiperpigmentaciéon  (hidroxicloroquina),
hepatoxicidad, sindrome linfoproliferativo (azatioprina), citopenias, aumento de
niveles enzimaticos, esofagitis (micofenolato mofetil), alopecia, irritacion vesical
(ciclofosfamida). (17)

Adicional al tratamiento farmacoldgico se les dan algunas recomendaciones
generales a los pacientes, entre ellas se recomienda el uso de protector solar, ya que
esto se ha asociado con una menor incidencia de agudizaciones o brotes,
hospitalizaciones, inclusive el involucro renal. Los pacientes deben protegerse de la

exposicion a los rayos solares, luz ultravioleta artificial y a drogas fotosensibilizantes.

Otra recomendacion es la identificacion de factores de riesgo que contribuyan a
presentar infecciones y mas si existe asociacion con otros factores de riesgo o
comorbilidades como diabetes mellitus, edad avanzada, fragilidad, sindrome
antifosfolipidos. Ademas, se debe promover el uso de inmunizaciones en caso de
requerirse. Algo sumamente importante en esta enfermedad es que los pacientes
sepan identificar de forma temprana los sintomas de infeccién o sepsis para iniciar de

forma precoz el tratamiento pertinente. (8) (18)

Existen algunas escalas clinicas para conocer el grado de actividad de la enfermedad
entre ellas estd SLEDAI (Systemic Lupus Erythematosus Disease Activity Index)
Universidad de Toronto, 1992; el MEX-SLEDAI variante mexicana del SLEDAI cabe
mencionar que el segundo no incluye algunos puntos como valores de complemento
sérico, anticuerpos anti-DNA, cefalea lUpica, alteraciones visuales, aunque presta
mayor importancia a la proteinuria, se incluye valor de creatinina > 5mg/dl. Otro indice

utilizado es BILAG (British Isles Lupus Assesment Group Scale) del Reino Unido y
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otros, el cual nos ayuda evaluar la variacion de las manifestaciones su aparicion,
incremento, disminucion, desaparicion y otorga recomendaciones para el tratamiento.
(19)

Asi mismo dentro del abordaje deben incluirse escalas que ayuden a evaluar o
estadificar algunos de los sintomas o alteraciones en los pacientes; como lo son el
nivel de funcionalidad, la evaluacion de la calidad de vida y sensacion de fatiga. A

continuacion, se hablara sobre algunas de ellas:

Escala FSS Krupp’s

Esta escala valora la fatiga en los pacientes. Ya se encuentra validada en nuestro
pais. En 2017 Velasco-Rojano et al. Realizaron un estudio para su validacion en

poblacién mexicana.

Esta escala valora la gravedad de la fatiga, asi como su afectacion a nivel fisico,
psicosocial y cognoscitivo. Cuenta con nueve reactivos tipo Likert con siete opciones
de respuesta establecidos como de acuerdo y desacuerdo, de intensidad creciente y
gue puntlan entre 1y 7, siendo el total la suma de todos los items. Una ventaja es su
corta extension y permite identificar las diferentes areas de la vida que se encuentran
afectadas en estos pacientes, asi como su apropiado indice de consistencia interna 'y

correlaciones positivas entre todos los items.

Tras el estudio realizado por Velasco-Rojano et al. Se concluye que acorde a las
estadisticas en nuestra poblacion; los reactivos representativos son 6, claro esto solo
al aplicar la escala en la poblacion mexicana. Quedando con los rubros presentados

a continuacion: (20)
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llustracién 1 Escala de valor de la gravedad de la fatiga

1. Cuando estoy
fatigado
disminuye mi

motivacion 2. Mi
funcionamiento
fisico se
entorpece con la
fatiga

3. La fatiga me
causa problemas
UGN G

4. La fatiga no me

5. La fatiga me permite tener un
impide llevar a funcionamiento
cabo ciertas fisico consistente

6. La fatiga me
estorba con mi
trabajo, mi familia
o con mi vida
social

tareas y
responsabilidades

Fuente: Velasco E, Duarte R, Riveros Ay cols.

Escala Breve FACIT-Fatigue F7

Es una escala de valoracion funcional de la terapia de enfermedades cronicas

(FACIT) medida validada de uso internacional.

La Escala Breve FACIT-Fatigue F7 fue validada en espafiol por Ornelas-Mejorada, R.
E., Tufifo, M. A., & Sanchez-Sosa, J. J. en el afio 2011. Esta version cuenta con 7

reactivos los cuales evaluan sobre la percepcion de fatiga en los “Ultimos siete dias”.

Puede ser auto aplicada, es breve ya que puede completarse en menos de 5 minutos.
Es objetiva y facil de realizar, los reactivos son facilmente comprensibles por los

pacientes con las instrucciones indicadas.

Nos orienta sobre la percepcion de la dimension o impacto de la fatiga en el paciente.
Evaluando la forma en cémo afecta la fatiga a la funcionalidad y las actividades del

paciente.

Cada uno de los reactivos tiene opciones de respuesta del 0 al 4. Donde 0 equivale a

nada, 1: un poco, 2: algo, 3: mucho, 4: muchisimo.
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Dando como resultado de 0-6 puntos: fatiga grave, 7-12 puntos: fatiga moderada, 13-

18 puntos: fatiga leve, 19-28 puntos: poco o nula fatiga.
A continuacion, se presentan los rubros valorados:
Tabla 5 Rubros de la Escala FACIT-Fatigue F7:

Me siento agotado (a)

Siento debilidad en todo el cuerpo

Me siento decaido (a)

Me siento cansado (a)

Necesito ayuda para hacer mis actividades habituales

Estoy frustrado (a) porque estoy demasiado cansado (a) para hacer las cosas

gue quiero hacer

Tengo que limitar mis actividades sociales debido al cansancio

Escala LupusQol

La escala LupusQol (Lupus Quality of Life). Esta escala valora la calidad de vida
relacionada con la salud. Fue adaptada y validada al espafiol en el afio 2006 por

Gonzalez Rodriguez, V., Peralta Ramirez, M.1., y colaboradores.
Consta de 34 reactivos, estructurada en 5 dominios diferentes:

I.  Primer dominio salud fisica que a su vez hace referencia sobre la planificacién

del futuro, dolor.

II.  Segundo dominio salud emocional que también hace referencia a calidad del
suefo y vitalidad.

lll.  Tercer dominio imagen corporal, habla sobre la percepcion sobre su aspecto
fisico.

IV. Cuarto dominio sobre la carga para otros; aqui nos habla sobre la percepcién
del paciente sobre como el lupus provoca una carga sobre las personas

cercanas y como le afecta.
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V.  Quinto dominio relaciones sexuales, se evalla la afectacion de la enfermedad

sobre su deseo sexual.

Cada reactivo cuenta con 5 opciones de respuesta tipo LIKERT los cuales son: todo

el tiempo, la mayoria del tiempo, algunas veces, ocasionalmente, nunca.

Esta escala nos dara una puntuacion por dominios. El resultado va de 0 hasta 100.
Se obtiene al sumar las respuestas de cada dominio y dividirlo entre el niUmero total
de reactivos del dominio. El valor que resulta es dividido entre 4 y multiplicado por

100. Siendo el 100 una mejor calidad de vida y 0 equivalente a peor calidad de vida.

Asi y como se ha referido anteriormente en este trabajo; el lupus eritematoso
sistémico afecta en su mayoria a pacientes jévenes durante su etapa productiva con
grandes consecuencias en diferentes ambitos de la vida, entre ellos en la vida laboral
(periodos de incapacidad, pérdida del empleo), psicoldgicos, agotamiento mental y
fisico, problemas sociales incluyendo relaciones interpersonales, roles sociales y en
algunos caso llegan a sufrir estigmatizacion o bien algun tipo de discriminacion,
aunado a esto muchos de ellos cursan con disminucion en la calidad de vida,
limitacion en las actividades de la vida diaria e incluso todo esto puede llegar a

ocasionar algun grado de discapacidad de forma temporal o permanente.

Se estima que hasta un 60% de los pacientes con diagndstico de lupus eritematoso
sistémico han reducido temporal 0 permanentemente su independencia para realizar
las actividades de la vida diaria. Incluso desde la perspectiva del paciente la calidad
de vida es un parametro fundamental de “enfermedad”, aunque no siempre esta
vinculado a la actividad de la misma (21). A pesar de que existen nuevas opciones de
tratamiento, se siguen presentando diferentes grados de afectacién en estos ambitos
durante el transcurso de la enfermedad (5). Generando un complejo impacto en la
salud, al limitar su autocuidado, desempefio ocupacional, economia familiar, llegando
también a causar altos costos al sistema de salud. Por lo que es de suma importancia
gue los Médicos Reumatoélogos dentro de su abordaje refieran a los pacientes con el
Médico Rehabilitador para realizar una evaluacion y dar el tratamiento rehabilitador
pertinente a cada paciente. Ya sea que los pacientes cursen con una fase aguda,

subaguda o remision de la enfermedad; se ha visto que son susceptibles de recibir
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rehabilitacion en cualquiera de estas fases. Ayudando asi a un acortamiento en la

convalecencia del paciente y su rapida incorporacion a la vida social y laboral. (22)
Dentro de este contexto es importante hacer mencién de las siguientes definiciones:

Medicina de Rehabilitacion es definida como una especialidad médica independiente
relativa al funcionamiento fisico y cognitivo, a la actividad (incluyendo la conducta), a
la participacion (incluyendo la calidad de vida) y a la modificacion de factores
personales y ambientales. De este modo, es responsable de la prevencion,
diagndstico, de los tratamientos y del manejo y gestién de la rehabilitacion de las

personas de todo tipo de edad, con procesos discapacitantes y comorbilidad (23).

Por lo que es una especialidad médica que completa la asistencia integral al enfermo,
ya que se encarga del trabajo de recuperacion funcional posterior a los tratamientos
del resto de las especialidades. Se ocupa de la evaluacion, tratamiento y seguimiento
de niflos y adultos con enfermedades del Sistema Muscular, Esquelético,
Neuroldgico, entre otros, que produzcan dolor y/o algin grado de limitacion funcional,

ya sea transitoria 0 permanente

Segun la Organizacion Panamericana de la Salud la Rehabilitacién es un conjunto de
intervenciones disefiadas para optimizar el funcionamiento y reducir la discapacidad
en individuos con condiciones de salud en la interaccion con su entorno. Las
condiciones de salud se refieren a enfermedades (agudas o crdénicas), trastornos,
lesiones o traumatismo. Una condicion de salud también puede incluir otras
circunstancias como el embarazo, el envejecimiento, el estrés, una anomalia
congénita o predisposicion genética. Por lo cual en julio 2019 la Organizaciéon Mundial
de la Salud se refiere a la Rehabilitacion como un componente esencial de la
cobertura sanitaria universal, junto con la promocion, prevencion, tratamiento y

cuidados paliativos. (24)

Como sabemos la carga de la enfermedad es reportada como multidimensional. Por
lo que dentro de los objetivos de la Medicina de Rehabilitacion en esta patologia son:
ayudar en las limitaciones de las actividades de la vida diaria, lograr mayor
independencia y funcionalidad, disminuir algunos sintomas como fatiga, dolor de

origen musculoesquelético, atrofia muscular, artritis, alteraciones psicologicas; asi
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mismo lograr un incremento en su calidad de vida, evitar o disminuir el deterioro
articular (22). Y debido a la amplia variedad de manifestaciones o complicaciones del
lupus eritematoso sistémico el abordaje terapéutico debe ser multidisciplinario.
Pudiendo ser abordado por los diversos profesionales del equipo de Rehabilitacion el
cual se encuentra integrado por el Médico en Rehabilitacién, Terapeuta fisico,

Terapeuta ocupacional, Psicologo (a), Trabajador (a) social, Enfermero (a).

Es de suma importancia que dentro del abordaje sea incluida la valoracion y manejo
por parte de Psicologia, en primera instancia debiéndose valorar el grado de impacto
de la enfermedad ya que, debido a la diversa gama de manifestaciones clinicas en
los pacientes, pueden cursar con alteraciones del estado animico, existir sintomas
depresivos (méas del 39%), ansiedad (24%), disfuncion cognitiva (mas del 80%),
alteracion en la vida sexual, imagen corporal, dificultad para mantener su rol social,
discriminacion. Por lo que el apoyo por parte de psicologia juega un papel
imprescindible dentro del equipo multidisciplinario para el manejo integral de estos
pacientes, ya que existe evidencia suficiente de los beneficios que conlleva la
intervencion de este servicio. (25)

El Médico en Rehabilitacion realiza un enfoque integral de los pacientes con
enfermedades agudas, subagudas y crénicas. Puede trabajar en diversos tipos de
instalaciones desde una unidad de cuidados intensivos, hasta en entorno comunitario.
Utilizando herramientas especificas de evaluacion de diagndstico, llevando a cabo
diferentes tipos de tratamientos, incluyendo tratamientos farmacolégicos, fisico,
intervenciones técnicas, educativas y profesionales. Debido a la formacion integral
del Médico en Rehabilitacion estan en la mejor situacion de responsabilizarse de le
equipo multidisciplinario con el objetivo de alcanzar el mejor resultado de los
pacientes. Por lo tanto, es capaz de valorar de forma individual a cada paciente para

poder establecer los objetivos y asi mismo brindar un abordaje integral. (23)

Como objetivos primarios se busca promover su independencia en las actividades de

la vida diaria, funcionalidad y mejoria en la calidad de vida.

Algunos de los objetivos secundarios seran ayudar a disminuir el dolor, fatiga,

mantener o mejorar la capacidad aerdbica, readaptacion al ejercicio fisico lo que ha
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mostrado una fuerte evidencia sobre el impacto positivo que tiene en la mejoria de la

sintomatologia.

Dentro del programa de rehabilitacion también debe ser incluido el servicio de Terapia
Fisica, Terapia Ocupacional y de ser necesario solicitar interconsulta a otra

especialidad médica.

Ya adentrdndonos en la evidencia médica que existe sobre el beneficio de la
referencia a Rehabilitacion y el iniciar ejercicio fisico en estos pacientes aun es poca
sin embargo existen algunos estudios que han tratado de correlacionar el grado de la
enfermedad con la incapacidad de realizar las actividades de la vida diaria, la mejora
en la calidad de vida e incluso la disminucion de la fatiga; todo esto secundario a
realizar algun tipo de intervencion por parte del servicio de Rehabilitacion.

En un estudio publicado por K. Sharif y cols. Se define como actividad fisica a
“cualquier movimiento corporal que se produce por accién muscular esquelética que
conduce al consumo de energia. El ejercicio se define como “actividad fisica
planificada, estructurada y repetitiva.” Se ha evidenciado que la inactividad fisica es
uno de los principales factores de riesgo modificables de mayor relacion con este tipo

de enfermedades (26).

Al realizar actividad se activaran diversos mecanismos, se sabe que existe un impacto
en las células del organismo, en la tabla que se presenta a continuacion se ejemplifica
un pequefio resumen sobre el impacto de la actividad fisica a nivel del sistema

inmunolégico (26).
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llustracion 2 Impacto de la actividad fisica a nivel del sistema inmunoldgico

M la cuenta durante el ejercicio
{ la expresién de TLR { la cuenta en niveles subéptimos
(receptor tipo Toll) de ejercicio después de realizar el
J la presentacién de . v @ mismo

“MTh1 pero no los linfocitos Th2

Macréfagos . : “MLa proporcién Th1/Th2
Linfocitos { la proliferacién de la respuesta a
Ejercicio corto plazo: I NKy mitégenos
/N su actividad
Ejercicio crénico: 1 células o ML 6 (antiinflamatoria)
rggul'm:'oqas deNk g > o5 /M receptor antagonista de IL
Ejercicio intenso: |, disminuye Células Natural Killer So 10 IL1
actividad de las células NK ) t
Citocinas
r | W 4
» A

£ > 7 J secrecion de Ig
M ndmero de neutrdfilos -
{ actividad quimiotactica f, ) V_f

Neutrdfilos Ig (Inmunoglobulinas)

’ Impacto de la actividad fisica en el sistema inmune |

Fuente: Sharif K, Watad A, Bragazzi N, et al.

La EULAR (European League Against Rheumatism) ha evidenciado el beneficio que
tienen los pacientes al realizar ejercicio aunado a un adecuado control ponderal, la
suspension del habito tabaquico; esto como terapia adyuvante en los pacientes

demostrando su beneficio en diversos aspectos de la enfermedad.

Existe evidencia de los beneficios que obtienen los pacientes con lupus eritematoso
sistémico que realizan actividad fisica. Acorde a la revision sistemética realizada por
Ayan y colaboradores, se reporta que la intervencion mas comun es el ejercicio
aerdbico ya sea de forma independiente o bien combinado con ejercicios de fuerza,
con una frecuencia variable entre 2 a 5 dias por semana y una duracién entre 15y 80
minutos por sesion. La duracidon de la intervencidén varia entre 6 y 12 semanas,
reportando mejores resultados con una duracion de 12 semanas. En 5 de los estudios
incluidos en esta revision sistematica se reporta una mejoria significativa en la
disminucion de la fatiga posterior al realizar un programa de actividad fisica. Asi
mismo se reporta la mejora en otros parametros valorados como calidad de vida y

sintomas depresivos. (27)

Segun un estudio publicado por Tench. et al, hubo un cambio significativo en la

autopercepcién de la clinica y del impacto que tiene la enfermedad reportada por los
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pacientes, aunque no asi en la calidad del suefio. Existen hallazgos en la mejoria de
la capacidad cardiorrespiratoria, cambios en la frecuencia cardiaca ante el ejercicio,
reserva cronotrépica, la recuperacion tras el esfuerzo. No existe evidencia de que al
iniciar un programa de actividad fisica existan exacerbaciones o complicaciones, se
sugiere el desarrollar la actividad en un entorno especifico (laboratorio, gimnasio,
centro deportivo), bajo la supervision y monitorizacién por parte de un profesional, es

recomendable que la actividad tenga una duracion corta.

En otro estudio realizado por Bogdanovic G y cols. Dividieron a los pacientes en 2
grupos. El primer grupo estuvo conformado por 30 pacientes en los cuales se
estableci6 un programa de ejercicio aerdbico, en un cicloergbmetro durante 15
minutos, 3 veces por semana durante 6 semanas. En el segundo grupo compuesto
por 30 pacientes se prescribieron ejercicios isotdnicos para mejorar arcos de
movilidad, fortalecimiento muscular, esto durante 30 minutos, 3 dias a la semana por
6 semanas. Se trabajo fuerza muscular, flexibilidad, concentracién, equilibrio,
respiracion y relajacion. El objetivo del entrenamiento fue el fortalecimiento global
haciendo énfasis en los musculos abdominales y musculos de la espalda. Los
pacientes fueron evaluados con la Escala de Severidad de la Fatiga, Cuestionario de
Beck y el Cuestionario sobre Calidad de Vida esto previo a iniciar el entrenamiento.
Los resultados obtenidos demostraron que al inicio todos los participantes
presentaban fatiga, posterior al entrenamiento el 18.3% persistian con fatiga, mientras
que el 81.7% ya no presentaron fatiga. Obteniendo una diferencia estadisticamente
significativa en la fatiga antes y después de haber realizado la actividad fisica
establecida. En cuanto al cuestionario de Beck previo al entrenamiento, el 66.67% de
los participantes obtuvieron resultados de depresiébn moderada, y posterior a la
actividad fisica el 61.66% se clasific6 como depresion leve. En la evaluacion de la
calidad de vida se obtuvo una diferencia estadisticamente significativa previa y
posterior al entrenamiento fisico. Comparando los dos grupos no hubo una diferencia
estadisticamente significativa. Sin embargo, el grupo que realizdé actividad con
cicloergometro tuvo una diferencia significativa en la disminucion del dolor, estado de

salud general y salud mental. (28)
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Segun Milligan y colaboradores no se logro corroborar la relacion de mejoria posterior
al realizar actividad fisica esto obtenido al aplicar la escala HAQ (Cuestionario de

Evaluacion de la Enfermedad).

En otro estudio al aplicar la escala de calidad de vida relacionada con la salud (HRQL),
se demostro la relacion con la presencia de alteraciones musculoesqueléticas. Por lo
gue se ha llegado a pensar que el grado de discapacidad, la auto percepcion de la
enfermedad y el grado de afectacion se explica por causas como la gravedad del dafio
a organo blanco, numero de aparatos o sistemas con afectacion o tipo de enfermedad.
(21)

Otro estudio realizado en 2016 por Avaux et al. Se demostré6 que los pacientes
incorporados a un programa de ejercicio fisico regular tienen un efecto positivo en
disminucién de la fatiga, esto determinado con la escala de severidad de la fatiga
(FSS Krupp’s). Esto posterior a un programa de 12 semanas y se conservo este

impacto positivo por nueve meses, manteniendo el régimen de ejercicio. (29)

En un articulo publicado por Middleton y colaboradores; se propone el realizar yoga
como un método de regulacién y resiliencia para los pacientes con lupus eritematoso
sistémico, combinando los ejercicios fisicos con técnicas de respiracion. Con el
objetivo de lograr un bienestar eudaimonico. Se ha logrado establecer que al realizar
yoga de forma integral se obtienen mejores resultados que el solo realizar algunas
posturas fisicas. Ademas, esta actividad ha demostrado ser segura y suele adaptarse

a las necesidades de los pacientes. (30).

Posterior al estudiar la evidencia médica existente; es sumamente importante que al
momento de establecer el programa de rehabilitacion a cada paciente, se le debe
brindar la ensefianza de forma cuidadosa sobre su programa, explicar cada parte del
programa; asi como los objetivos, aplicar las escalas pertinentes, resolver sus dudas,
el verificar que ejecute la actividad de forma correcta, para que posteriormente el
paciente sea capaz de ejercitarse de manera autbnoma y poder incluirlo a su vida
como un habito. Logrando que nuestros pacientes convivan mejor con el lupus

eritematoso sistémico. (27).
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Planteamiento del problema

Se conoce que los pacientes con lupus eritematoso sistémico durante el transcurso
de la enfermedad tienen periodos de brote o de remision. Incluso pueden llegar a
presentar algunos sintomas en etapas de remision lo cual llega a afectar de forma
importante diferentes areas de su vida. El dolor musculoesquelético, artritis, fatiga son
algunos de estos sintomas y se sabe que llegan a causar algun grado de alteracion
en su funcionalidad, disminuyendo de forma importante su nivel de movilidad y la

calidad de vida.

Durante mi experiencia médica y dentro de mis rotaciones en diversas sedes
hospitalarias del pais, he logrado percatarme que la demanda en la consulta de
Rehabilitacion por parte de estos pacientes es minima. Siendo tal vez el causante la
falta de conocimiento sobre el grado de impacto en las diversas esferas de la vida de
los pacientes, el desconocimiento del perfil médico del Rehabilitador. O simplemente
el minimizar la sintomatologia de estos pacientes y a su vez el no referirlos para su

atencion oportuna.

La Medicina de Rehabilitaciébn es una intervencion de facil aplicacidon y accesible; la
cual ayuda a disminuir estos sintomas. El manejo integral e individualizado ayuda a
mejorar la calidad de vida en pacientes con lupus eritematoso sistémico que cursan

con diferentes sintomas entre ellos la fatiga.

Tras esto surge la necesidad de comprobarlo y el proponer un abordaje integral de

atencion. Dicha situacion nos lleva a la siguiente pregunta de investigacion.

Justificacion

Acorde al boletin epidemiolégico niumero 30 del Sistema Nacional de Vigilancia
Epidemiolégica del 2013, en México se reporta una prevalencia de 0.06% y una
incidencia de 1.8 a 7.6 casos por 100 000 habitantes al afio de pacientes con
diagndstico de lupus eritematoso sistémico. Encontrando mayor incidencia en el sexo
femenino 9:1. Siendo esta una patologia frecuente entre la poblacién mexicana y la
cual llega a impactar en diferente medida diversos ambitos en la vida de los pacientes

por lo que es de suma importancia abordarlos de forma correcta. El realizar un
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abordaje integral incluyendo el control por el Médico Reumatélogo y a la par el manejo

por el Médico en Rehabilitacion.

Asi, la fatiga es uno de los sintomas que los pacientes con lupus eritematoso
sistémico refieren con mayor frecuencia y que a su vez es uno de los sintomas que

causan un mayor impacto en su calidad de vida.

La alteracion en la calidad de vida llega a causar un gran numero de problemas o
dificultades en el desempefio fisico, mental, social y laboral de los pacientes. Por lo

gue se requiere dar atencion prioritaria a estas alteraciones.

Siendo la Rehabilitacién una especialidad cuyo uno de los objetivos es mejorar la
funcionalidad de los pacientes y al contar en nuestro estado con un Centro de
Rehabilitacion como el nuestro en el cual se cuenta con la infraestructura adecuada,
libre de barreras arquitectonicas y con el equipo multidisciplinario necesario para
ofrecer un tratamiento integral. Con este trabajo se pretende establecer un algoritmo
de abordaje integral por parte de Rehabilitacion para estos pacientes los cuales
pueden beneficiarse en multiples esferas de su vida y el lograr establecer una
estrecha relacion con él Médico Reumatologo para que se refiera a los pacientes de
manera oportuna y asi lograr un incremento del porcentaje de referencia a nuestro

servicio con el consecuente beneficio que obtendran estos pacientes.

Pregunta de investigacion

¢,Cual es la frecuencia con la que son referidos al servicio de Rehabilitacion los
pacientes con lupus eritematoso sistémico que cursan con fatiga y alteracién en la

calidad de vida por parte del servicio de Reumatologia?
Hipotesis
Menos del 10% de los pacientes con lupus eritematoso sistémico que cursan con

fatiga y alteracién en la calidad de vida son referidos al servicio de Rehabilitacién por

parte de Reumatologia.
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Objetivo general

Determinar la frecuencia de la referencia al servicio de Rehabilitacion en pacientes
con lupus eritematoso sistémico que cursan con fatiga y alteracion en la calidad de

vida por parte del servicio de Reumatologia

Objetivos especificos

1. Determinar el perfil clinico de los pacientes enviados al servicio de
Rehabilitacion

2. Determinar el perfil del servicio médico que atiende a los pacientes con lupus
eritematoso sistémico en Rehabilitacion

3. Disefar un programa integral de Rehabilitacion para el tratamiento de fatiga y

mejora en la calidad de vida de los pacientes con lupus eritematoso sistémico

Método

Este trabajo fue aprobado por el comité de ética del Centro de Rehabilitacion y
Educaciéon Especial CREE TOLUCA en agosto 2020.

Tipo de estudio.

Observacional

v

v' Retrospectivo
v" Transversal
v

Cuantitativo
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Variables

llustracion 3 Variable Rehabilitacion

Definicion tedrica

Conjunto de intervenciones disefiadas para optimizar el funcionamiento y reducir la
discapacidad en individuos con condiciones de salud en la interaccion con su
entorno. Las condiciones de salud se refieren a enfermedades (agudas o
cronicas), trastornos, lesiones o traumatismo. Una condicion de salud también
puede incluir otras circunstancias como el embarazo, el envejecimiento, el estrés,
una anomalia congénita o predisposicion genética

Definicién operacional

1) Si (se tomaran en cuenta Tipo de variable eI
las respuesta afirmativas de

envio a rehabilitacion y/o e : Pregunta 6 de encuesta
terapia fisica) Cualitativa dicotomica 9 (anexo 1)

2)No
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llustracién 4 Variable Complicaciones funcionales

Fatiga:

Experiencia subjetiva del ser humano de
cansancio fisico y mental, pereza vy
agotamiento; en el contexto de la medicina
clinica, se define de manera mas tipica y
en términos préacticos como la dificultad
para iniciar o mantener la actividad fisica o
mental de manera voluntaria.

Calidad de vida:

Sensacion de bienestar que puede ser
experimentada por los individuos vy
representa la suma de sensaciones
subjetivas y personales del «sentirse
bien». Esta influido por la salud fisica del
sujeto, su estado psicoldgico, su nivel de
independencia, sus relaciones sociales,
asi como su relacién con el entorno

Definicion operacional

1) Si
2) No

Tipo de variable
Cualitativa dicotébmica

Medicion

Pregunta 9 de encuesta (anexo 1)
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Criterios de inclusion
e Meédicos especialistas en Reumatologia de cualquier institucion médica de la
Republica Mexicana
e Meédicos Reumatodlogos que cuenten con disponibilidad para responder la
encuesta
e Meédicos con ejercicio minimo de un afio de la especialidad en Reumatologia
e Médicos Reumatdlogos que ejerzan su practica médica en sector publico o
sector privado
e Al menos seis meses de manejo médico a pacientes con lupus eritematoso
sistémico

Criterios de exclusién

e Meédicos Reumatologos que no deseen participar

Criterios de eliminacion

e Meédicos que no respondan la encuesta en el 100% de su totalidad

Desarrollo del proyecto

Participantes

Se realizara un estudio multicéntrico en el que participaron Médicos Especialistas en

Reumatologia de diferentes estados e instituciones de la Republica Mexicana
Medicion
Se aplicé una encuesta conformada por 12 reactivos integrada por preguntas tipo

LIKERT y preguntas abiertas. Previamente validada por los profesionales pertinentes.

Disefio Estadistico

e Procedimiento
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Se envio dicha encuesta de forma electronica a cada Médico Reumatélogo que

decidi6 participar en esta investigacion.

Se recabaron las encuestas previamente contestadas, se procedié con la captura y
analisis de datos

Al finalizar se propone un algoritmo de abordaje integral a los pacientes con lupus

eritematoso sistémico por parte de Rehabilitacion.
e Analisis de datos

Una vez realizada la recoleccion de datos, se estructuré una base de datos en Excel
2019. Las variables cualitativas se describen con distribuciones de frecuencias y
porcentajes, las variables cuantitativas se describen con media, moda, mediana,
minimos y maximos. Los resultados se presentan en tablas y gréficas de barra y

circulares para el reporte final de investigacion.

Consideraciones Bioéticas

El estudio se realizé bajo el valor bioético de la Confidencialidad, al no manejar
nombres, con el fin solo estadistico y de investigacion, como parte de trabajo de
titulacion, siendo aprobada previamente al inicio de su desarrollo por el Comité de
Investigacion y Etica del Centro de Rehabilitacion y Educacién Especial C.R.E.E

Toluca.
Se respetd la Ley Federal de Proteccion de datos personales en posesion de

particulares.

Ademas de apegarnos a lo impuesto en el articulo 47, capitulo VIl del Reglamento

de la Ley de Transparencia y acceso a la informacion publica gubernamental.

Acorde a la normatividad en México, plasmada en la Ley General de Salud, el
Reglamento de la Ley General de Salud en Materia de Investigacion para la Salud y
la Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012, Que establece los criterios para la

ejecucion de proyectos de investigacion para la salud en seres humanos. (31)

Se identificaron y se hizo la invitacién a los Médicos Especialistas que cumplieran con

los criterios de inclusién, se explicaron los objetivos de este estudio, los beneficios
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potenciales de la investigacion y las caracteristicas del formato de encuesta a aplicar

(Anexo 1), aclarando a los Médicos sobre la confidencialidad de la informacion.

De acuerdo al articulo 17 de la Ley General de Salud compete al Consejo de
Salubridad General |, Ill, opinar sobre programas y proyectos de investigacion
cientifica y de formacion de recursos humanos para la salud, por lo que el presente

trabajo se sujeta a dicha regulacion.

Resultados

En el presente estudio se incluyeron a 24 Médicos Reumatdlogos que cumplieron con

los criterios de inclusién previamente establecidos.

A continuacién, se presentan los resultados obtenidos de la aplicacién de la encuesta
“‘Uso de la rehabilitacion en pacientes con lupus eritematoso sistémico para el
tratamiento de fatiga y calidad de vida”. Dichos resultados muestran el predominio de
las acciones que realizan los Médicos Reumatologos con sus pacientes al momento

de ser referidos.

e De los 24 médicos encuestados, 8 (33.33%) realizaron envio a Medicina de
Rehabilitacion, 7 (29.17%) de ellos envia a Terapia fisica y con envio a ambos
servicios por 7 de los médicos (29.17%), y 2 médicos sin realizar alguna
referencia (8.33%). Obteniendo una media de referencia a Medicina de
Rehabilitacion en un 19% de los casos y con una media del 8% a Terapia fisica,
con una mediana de 10% de envio a Rehabilitacién y a su vez un 1% a Terapia
fisica. Con una méaxima de frecuencia de referencia del 70% a Rehabilitacion
y un 40% de envio a Terapia Fisica. Por lo que se observa un resultado positivo
encontrando un 91.67% de referencia ya sea a uno 0 ambos servicios. Con
predominio de referencia a Medicina de Rehabilitacion. (Tabla 6, 7. llustracion
5, 6)

Tabla 6 Porcentaje de envio de pacientes con L.E.S referidos a los siguientes servicios

Servicio Frecuencia %
Medicina de 8 33.33%
Rehabilitacion
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Terapia Fisica 7 29.17%
Ambos 7 29.17%
No los envio 2 8.33%
Total de 4 24 100.00%
observaciones

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

Tabla 7 Porcentaje de envio de pacientes con L.E.S referidos a los servicios

Terapia Fisica Rehabilitacion
Media 8% 19%
Mediana 1% 10%
Moda 0% 0%
Minimo 0% 0%
Maximo 40% 70%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

llustracion 5 Pacientes con L.E.S referidos a los siguientes servicios

PACIENTES CON L.E.S REFERIDOS A LOS
SIGUIENTES SERVICIOS

Medicina de
Rehabilitacion
34%

Ambos
29%

Terapia Fisica
29%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)
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llustracion 6 Porcentaje estimado de pacientes con L.E.S referidos a los servicios de

Rehabilitacion o Terapia Fisica

ESTIMADO DE PACIENTES REFERIDOS CON L.E.S A LOS

70%

SERVICIOS
10 FEamsvEm

9 0% 70% |

P07 0 7 —|

7 gy,

6 0% 70% |

5 0%sZE

4 0% 0% |

3 0% I 30% ]

2 0% I T0% |

1 0% 0174

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
1 2 3 4 5 6 7 8 9

BETF 40% 10% 20% 0% 0% 0% 10% 0% 0%
@ REHAB 0% 10% 30% 40% 5% 70% 0% 10% 20%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

80%
10
2%
5%

Respecto al perfil clinico de los pacientes referidos por los médicos

reumatologos encuestados fue la siguiente: alteracién de la funcionalidad lo

refirieron 20.45%; limitacion en las actividades de la vida diaria (AVD) con

19.32%; alteracion en la calidad de vida 17.5% junto con dolor; y fatiga con un

13.64%. Siendo el principal motivo de referencia alteracion en la funcionalidad.

Otros de los sintomas que resaltan en el perfil clinico son limitacion en las

actividades de la vida diaria, alteracion en la calidad de vida y fatiga. A pesar

de que los 24 médicos respondieron en alguno de los rubros de sintomatologia

para referencia, se aprecia un sesgo por parte de 2 de los médicos ya que

respondieron con un “no” sobre si realizaba referencia de los pacientes. (Tabla

8, ilustracion 7)



Tabla 8 Sintomas en los pacientes referidos
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Total de
observaciones

Sintomas Frecuencia %
Fatiga 12 13.64%
Dolor 15 17.05%
Alteracion en la calidad de 15 17.05%
vida
Alteracion en la 18 20.45%
funcionalidad
Limitacion en las 17 19.32%
actividades de la vida
diaria
Afectacion en tejidos 8 9.09%
blandos
Ningun sintoma 3 3.41%
7 88 100%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

llustracion 7 Sintomas de los pacientes con L.E.S al momento de ser referidos

SINTOMAS DE LOS PACIENTES CON L.E.S AL MOMENTO

DE SER REFERI

Afectacién en tejidos

Limitacion en las
actividades de la vida
diaria
19%

M Fatiga

blandos
9%

Alteracién en la

funcionalidad
21%

Alteracién en la calidad de vida

Limitacion en las actividades de la vida diaria

A REHABILITACION

Fatiga

Alteracion en la
calidad de vida

17%

Alteracién en la funcionalidad
Afectacion en tejidos blandos

Dolor
17%
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Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

e En base a los resultados de nuestros encuestados sobre el conocimiento del
perfil profesional del servicio al que refiere a los pacientes; el 38.78% se
refiere familiarizado con un Médico Rehabilitador, el 28.5% con un Terapeuta
Fisico y un 20.4% con Psicologo (a). (Tabla 10, ilustracion 8)

Tabla 9 Perfil profesional del servicio al que refiere

Perfil profesional Frecuencia %
Médico Rehabilitador 19 38.78%
Terapeuta Fisico 14 28.57%
Terapeuta Ocupacional 4 8.16%
Psicdlogo (a) 10 20.41%
Trabajador (a) social 1 2.04%
Enfermero (a) 1 2.04%
Otra 0 05
Total de 7 49 100%
observaciones

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

llustracion 8 Conocimiento del perfil profesional

CONOCIMIENTO DEL PERFIL PROFESIONAL DEL
SERVICIO AL QUE REFIERE A LOS PACIENTES

OTRA

ENFERMERO (A)
TRABAJADOR (A) SOCIAL
PSICOLOGO (A)
TERAPEUTA OCUPACIONAL
TERAPEUTA FisSICO

MEDICO REHABILITADOR

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)
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e En cuanto a los afos que los médicos encuestados han ejercido su
especialidad: 1 afio con un 16.6%, 2 afios con un 12.5%, y 4, 11y 20 afios con

un 8,33% respectivamente. (llustracion 9)

llustracion 9 Afos ejerciendo Reumatologia

ANOS EJERCIENDO REUMATOLOGIA

o
16

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)
e Acerca de los resultados en cuanto a la ubicacién geogréficos de los
encuestados el 33.33% se encuentra en la Ciudad de México; 20.83% en

Estado de México y un 16.67% en el estado de Jalisco. (llustracién 10)
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llustracion 10 Ubicacion geografica de los Médicos

UBICACION GEOGRAFICA DE LOS
MEDICOS

B Cd. De México mEdo. De México W Nuevo Ledn W Chiapas
B Chihuahua W Guerrero W Nayarit W Coahuila

B Guanajuato m Jalisco

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

e Respecto al nivel de atencion en el que desempefian sus actividades
profesionales los médicos encuestados se encontrd que un 75% labora en un
segundo nivel y un 25% en tercer nivel. Dentro de esto la atencién médica se
ejerce en un 41.67% en el sector publico y otro 41.67% en sector privado, y

solo un 16.67% ejerce en ambos sectores. (llustracion 11, 12)
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llustracion 11 Nivel de atencién médica

NIVEL DE ATENCION MEDICA

20
18
:
14

12

10

(o)

B

]

m Segundo nivel mTercer nivel

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

llustracion 12 Sector del centro de trabajo

SECTOR DEL CENTRO DE TRABAJO

Practica publica
41%

Practica privada
42%

M Practica publica M Practica privada B Ambos

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

e En relacion a la cantidad total (56,784) de pacientes atendidos al afio por los
médicos reumatodlogos encuestados; 2,348 tienen diagndstico de lupus
eritematoso sistémico lo cual corresponde a un 4.13% del total. De estos
tenemos que el 33.33% (882) son los pacientes que se refieren a
Rehabilitacion. Asi mismo de los médicos encuestados solo 2 de ellos en
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CDMX canaliza el 32.05% de los pacientes que atienden con diagnéstico de

L.E.S; seguido por 2 médicos del Estado de México con 7.69% de estos
pacientes. (llustracion 13)

llustracion 13 Pacientes de L.E.S atendidos en 1 afio

TOTAL DE PACIENTES ATENDIDOS Vs
PACIENTES DE L.E.S ATENDIDOS EN 1 ANO

10,660 7,020 3,640
4,160

Cd. E. Mex. Jal. Chih. Chiapas Gto. Nayarit Coah. Gro. N.L.
Mex.

Total Pacientes M Pacientes LES

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

e Arazon del tiempo de evolucion de la enfermedad al momento de la referencia
a Rehabilitacion el 41.67% contaba con una evolucion de 1 a 5 afios de
diagndstico, con mas de 5 afios el 33.3%; de 6 meses a 1 afio el 25%.
(llustracion 14)
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llustracion 14 Estimado del tiempo de evolucion del L.E.S

ESTIMADO DEL TIEMPO DE EVOLUCION DE
L.E.S AL MOMENTO DE REFERIRSE

Menos de 6 meses
0% De 6 meses a 1 afio

Mds de 5 afios 25%
33%

De 1 afio a 5 afios
42%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

e Referente a si los pacientes cursaban con un periodo de brote de lupus
eritematoso sistémico al momento de ser referidos se encontré que el 50% de
los médicos reumatologos los refieren de manera indistinta, un 33.33% no los
refiere en brote y el 16.67% si los refiere en periodo de brote. Respecto a la
evidencia médica los pacientes con lupus son susceptibles de recibir
tratamiento rehabilitatorio excepto que cursen con una enfermedad critica que

comprometa la vida del paciente. (llustracién 15)

llustracion 15 Estimado de pacientes referidos en periodo de brote

ESTIMADO DE PACIENTES REFERIDOS EN
PERIODO DE BROTE DE ENFERMEDAD

Si
17%

Indistinto |
50%

No
33%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)
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Por lo que concierne al sitio a donde refieren a los pacientes: el 50% fue
referido dentro de la misma unidad médica; el 37.50% a un medio privado y el
12.50% fue referido a un centro publico ajeno a su unidad médica. (llustracion
16)

llustracion 16 Centro médico al cual refieren a los pacientes

CENTRO MEDICO AL CUAL REFIEREN A LOS
PACIENTES

Centro privado 37.50%
Centro publico ajeno a su unidad 12.50%
Dentro de la unidad médica 50.00%

0.00% 10.00% 20.00% 30.00% 40.00% 50.00%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

En consideracion al conocimiento del equipo multidisciplinario de
Rehabilitacion se obtuvieron los siguientes resultados: 11 médicos (39.29%)
desconocen a los integrantes del equipo multidisciplinario de Rehabilitacion; 7
meédicos (25%) refiere conocer al equipo multidisciplinario sin embargo no los
especifica; 4 médicos (14.29%) identifican al Terapeuta Fisico en este equipo
y 3 médicos (10.71%) integran al Médico Rehabilitador. Referente a esto es de
suma importancia difundir dentro del entorno médico y no médico a los
integrantes que conforman al equipo multidisciplinario de Rehabilitacion.
(llustracion 17, 18)



llustracion 17 Equipo Multidisciplinario
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Equipo Frecuencia %
Multidisciplinario
Médico 3 10.71%
Rehabilitador
Terapeuta Fisico 4 14.29%
Terapeuta 2 7.14%
Ocupacional
Nutriélogo 1 3.57%
No conoce 11 39.29%
Si conoce, no 7 25.00%
especifica
integrantes
Total 28 100.00%

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

llustracion 18 Conocimiento del equipo multidisciplinario de Rehabilitaciéon

CONOCIMIENTO DEL EQUIPO MULTIDISCIPLINARIO DE
REHABILITACION

45.00%
40.00%
35.00%
30.00%
25.00%
20.00%

15.00%

10.00% x

5.00%

+

0.00%

Médico...

Terapeuta fisico

Terapeuta...

Fuente: Encuesta elaborada (anexo 1)

Nutridlogo

Si conoce pero no...
No conoce
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Conclusiones

El presente estudio fue realizado para determinar la frecuencia de referencia al
servicio de Rehabilitacion en pacientes con diagnéstico de Lupus Eritematoso
Sistémico que cursan con fatiga y alteracion en la calidad de vida; por parte del
servicio de Reumatologia. Respecto a nuestra hipdtesis se consideraba que
obtendriamos un resultado de referencia al servicio de Rehabilitacion menor o igual
al 10%,; pero se demuestra que el 91.67% de los médicos encuestados refieren a los
pacientes a Rehabilitacién, sin embargo un alto porcentaje de estos, se envia de
forma directa al Terapeuta fisico, lo cual conlleva a una valoracién inicial no idénea,
ya que es fundamental que sean valorados por el Médico en Rehabilitacion quien
cuenta con el perfil profesional para la evaluacion y elaboracién de un plan terapéutico
integral.

Asi mismo se observo que del total de la consulta anual de los médicos encuestados,
cont6 con el 4% de pacientes con diagndstico de Lupus Eritematoso Sistémico y de
estos a su vez solo el 33.33% son referidos a un Médico Rehabilitador.

Al determinar el perfil clinico de los pacientes referidos a Rehabilitacién, se concluye
que el principal motivo de envié es alteracion en la funcionalidad, seguido por
limitacién en las actividades de la vida diaria, a pesar de que la fatiga es un sintoma
constitucional de los que causan mayor alteracién en la calidad de vida, no fue
considerado como sintoma susceptible de recibir rehabilitacién ya que se obtuvo un
bajo porcentaje. Como se ha mencionado es de suma importancia una intervencién
temprana por parte del servicio de rehabilitacion en este tipo de pacientes, y de esta
forma minimizar o prevenir el deterioro en su calidad de vida, ademas de ayudar a

mantener su nivel funcional.

En el presente trabajo se encontrd que aun existe poca difusion sobre los beneficios
de la Medicina de Rehabilitacion, ya que se desconoce a la totalidad de los integrantes

gue conforman este equipo multidisciplinario.
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Recomendaciones

En base a los resultados obtenidos en esta investigacion se sugieren algunas
recomendaciones para lograr el mayor beneficio de los pacientes con lupus

eritematoso sistémico.

Por lo cual se aconseja que durante la formacion médica de los especialistas en
Reumatologia se continde con rotaciones en el servicio de Rehabilitacion y de esta
manera poder reforzar sobre los beneficios que obtienen los pacientes con lupus al

tener un manejo conjunto.

Se sugiere realizar un envio temprano a Rehabilitacion ya sea desde el inicio de la
enfermedad o al momento de presentar sintomas que puedan ser manejados por el
Médico Rehabilitador. La valoracion y tratamiento por parte de Medicina de
Rehabilitacion es independiente de si existe o no un brote de la enfermedad, siempre
y cuando el Médico Reumatologo considere que no se pone en riesgo la vida del
paciente, que no se encuentre en periodo de exacerbacion grave o alteracion
hemodinamica. Asi mismo hacer de su conocimiento sobre el equipo multidisciplinario

y el perfil profesional que conforma al servicio de Rehabilitacion.

Tener la certeza de que al referir a los pacientes seran valorados por el Médico en
Rehabilitacion quién es el especialista encargado de otorgar la atencién, valorar la
evolucién y dar seguimiento al paciente; quien buscara recuperar su funcionalidad,
minimizar sintomas musculoesqueléticos, neuroldgicos u otros que produzcan alguna

limitacion y de ser posible el prevenir o tratar la discapacidad.

Al final de este trabajo de investigacion se integra un algoritmo como propuesta de
abordaje integral por parte del servicio de Rehabilitacion en los pacientes con lupus
eritematoso sistémico. Se propone abordar al paciente en los diversos rubros que
logra abarcar nuestra especialidad. Todo esto involucrando al equipo
multidisciplinario y/o en caso de requerirse la referencia a alguna otra especialidad o
centro médico para manejo conjunto. Aclarando siempre contar con el seguimiento

estricto y a la par por el Médico Reumatologo.
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ANEXOS

Anexo 1

FORMATO DE ENCUESTA DEL PROTOCOLO DE INVESTIGACION

UNIVERSIDAD AUTONOMA DEL ESTADO DE MEXICO
CENTRO DE REHABILITACION Y EDUCACION ESPECIAL CREE TOLUCA
ESTADO DE MEXICO

“Uso de la rehabilitacion en pacientes con lupus eritematoso sistémico para el
tratamiento de fatiga y calidad de vida”

Esta encuesta servird para elaborar una tesis profesional sobre los pacientes con
lupus eritematoso sistémico que cursan con fatiga y alteracion en su calidad de vida.
El objetivo es determinar la frecuencia de referencia de estos pacientes al servicio de
Rehabilitacion por parte de Reumatologia y posteriormente proponer un abordaje

integral de tratamiento.
A continuacion, se agregan definiciones de las variables evaluadas:

Medicina de Rehabilitacion: Es la especialidad médica que completa la asistencia

integral al enfermo, ya que se encarga del trabajo de recuperacion funcional posterior
a los tratamientos del resto de las especialidades. Se ocupa de la evaluacion,
tratamiento y seguimiento de nifios y adultos con enfermedades del Sistema
Muscular, Esquelético, Neurolégico, entre otros, que produzcan dolor y/o algun grado

de limitacién funcional, ya sea transitoria 0 permanente

Rehabilitacion: conjunto de medidas encaminadas a mejorar la capacidad de una

persona para realizar por si misma, actividades necesarias para su desempefio fisico,
mental, social, ocupacional y econdmico, por medio de értesis, protesis, ayudas
funcionales, cirugia reconstructiva o cualquier otro procedimiento que le permita

integrarse a la sociedad.

Terapia fisica: éarea de la salud encargada del tratamiento por medio del ejercicio

terapéutico, calor, frio, luz, agua, masaje y electricidad. Incluye la ejecucion de
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pruebas eléctricas y manuales para determinar el valor de la afectacion y fuerza
muscular, pruebas para determinar las capacidades funcionales, amplitud del
movimiento articular y medidas de la capacidad vital, asi como ayudas diagnosticas

para el control de la evolucion.

Fatiga: experiencia subjetiva del ser humano de cansancio fisico y mental, pereza y
agotamiento; en el contexto de la medicina clinica, se define de manera mas tipica y
en términos practicos como la dificultad para iniciar o0 mantener la actividad fisica o

mental de manera voluntaria.

Calidad de vida: sensacion de bienestar que puede ser experimentada por los

individuos y representa la suma de sensaciones subjetivas y personales del «sentirse
bien». Estd influido por la salud fisica del sujeto, estado psicolégico, nivel de

independencia, relaciones sociales, asi como su relacion con el entorno.

Funcionalidad: caracteristica por la que una persona se maneja y desenvuelve de

manera autonoma para diferentes actividades, desde las mas elementales y en el

entorno mas inmediato (domicilio), a las mas complejas en la comunidad.

Actividades de la vida diaria: son las actividades personales de la vida diaria o también

llamadas AVD, son definidas como aquellas actividades orientadas hacia el cuidado
del propio cuerpo como bafiarse, vestirse, asearse, continencia, la alimentacién y las

transferencias.

Considere que la informacién aqui proporcionada sera utlizada con fines de
investigacion y es de caracter confidencial. Se le solicita responder este cuestionario
con la mayor sinceridad posible. No hay respuestas correctas ni incorrectas, solo se
pretende conocer los pormenores de su experiencia médica. Muchas gracias por su

colaboracion.

Instrucciones: Se presentan una serie de preguntas relacionadas con el manejo de
sus pacientes con lupus eritematoso sistémico que realiza en su centro de trabajo,
seleccione la opcidon que corresponda a su quehacer profesional, tachandola o

subrayandola, puede elegir mas de unay desarrollar su respuesta si asi corresponde.

Elabord: Dra. Aline Rivera Carpinteiro R4AMR CREE TOLUCA
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¢, Cuantos anos tiene ejerciendo como Médico Reumatologo?

¢En qué estado de la Republica Mexicana ejerce su practica médica?

¢, Cual es el nombre del centro (s) de trabajo donde ejerce su practica médica
y a qué nivel de atencion corresponde? (incluyendo practica publica y/o
privada)

Numero estimado de pacientes totales atendidos en su consulta en una
semana

Numero estimado de pacientes atendidos con diagnostico de lupus
eritematoso sistémico (L.E.S) al afio. (Excluyendo consultas subsecuentes del
mismo paciente)

De los pacientes con L.E.S ¢(Qué porcentaje aproximado refiere a los
siguientes servicios?

Porcentaje de envio a Medicina de Rehabilitacion
Porcentaje de envio a Terapia fisica
No los refiero

De los pacientes con L.E.S referidos ¢ Cuél es el tiempo estimado de evolucion
de la enfermedad?

a) Menos de 6 meses

b) 6 meses al afo

c) 1lafoabafos

d) Mas de 5 afios

De los pacientes con L.E.S referidos ¢Estos son referidos en periodo de
actividad o brote de la enfermedad?

a) Si
b) No
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¢) Indistinto

9. ¢De los pacientes con L.E.S que refiere a Rehabilitacion presentan alguin
sintoma de las referidos a continuacién?

a) fatiga

b) dolor

c) alteracion en la calidad de vida

d) alteracion en la funcionalidad

e) limitacion en las actividades de la vida diaria
f) afectacidon en tejidos blandos

g) ningun sintoma

10.¢Usted conoce el perfil profesional del personal que brinda atencién del
servicio al que refiere a sus pacientes? En caso de ser afirmativa sefiale segun
corresponda:

a) Médico Rehabilitador
b) Terapeuta Fisico

c) Terapeuta Ocupacional
d) Psicdélogo (a)

e) Trabajador social (a)
f) Enfermero (a)

g) Otro:

11.El servicio de Rehabilitacion al que refiere a sus pacientes se encuentra:
a) Dentro de la misma unidad médica
b) En un centro publico ajeno a su unidad médica

c) En un centro privado

12.¢Usted conoce quiénes son los participantes del equipo multidisciplinario en
Rehabilitacion?



Pagina | 67
Anexo 2

ALGORITMO DE ABORDAJE INTEGRAL EN REHABILITACION A PACIENTES
CON LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

Abordaje integral

de Rehabilitacion

en pacientes con
L.E.S

Ingreso del paciente

Prevaloracién médica
(Médico en Rehabilitacién)

) Exploracion )
R - Interrogatorio plor Tratamiento
Asignacion de médico Fisica
tratante en el Centro de
Rehabilitacion
( ) ( ) ( )
Antecedentes Antecedentes L Terapia Fisica
Antecedentes Padecimiento Terapia Ocupacional
Heredofamiliares Personales No Personales actual erapia veupaciona
Patoldgicos Patoldgicos . Ortesis (de requerirse)
. ignos ) Adaptaciones
vitales/Somatometria
laborales/escolares
Habitus exterior -
K Farmacologico
Inspécclon Recomendaciones
( ) 4 N\ 4 N\ Actitud generales
Enfermedades cronico Marcha Inclusién laboral/educativa
degenerativas, genéticas, Motivo de consulta Cabeza/cuello Intervencionismo
oncoldgicas, autoinmunes, . . .
discapacidad, otras Referido Pares C'raneales Cuidador primario
Ocupacion (labora o Tiempo de evolucion Térax Refer‘encla_s (Tral:/najo
estudia. tiempo, tipo o {a de dolor ( fologia). Abdomen Socwa\,_ I’_glcologla,
yforma de actividad Enfermedad; resencia de dolor (semiologla), . Nutricién, otra
que realiza, posicion, créni:oedre"g‘:n:r:tslvas fatiga, afectacién en tejidos Extremidades especialidad médica en
descanso) infecciosas, autoinmunes blandos,u otros. Alteracion en Maniobras o pruebas caso de requerirse
- . . B calidad de vida, funcionalidady especiales (caminata de 6 (Neurologia, Psiquiatria,
Actividad fisica (previa Alergias, quirrgicos, actividades de la vida diaria. minutos, prueba de Cardiologia, Neumologia,
o actual; tiempo, tipo, inmunizaciones, toxicomanias Interrogar tiempo de evolucién esfuerzo) etc.)
frecuencia, 5ni -
: " o Farmacos (posologia, efectos [agudo, subagudo, crénico], grado S,
|ntens!dabd, sitio, adversc(s?interfcciones) de severidad [leve, moderado, LAlecauTr;:de. e;ca!as
restricciones) cerudios d severo) ésgiﬁgs; ;;;:II'E:\J‘EA' Establecer nivel funcional
Ciclo suefio-vigilia. studios ce di ici g P ENA del paciente, objetivos del
Tiempo de laboratorio/gabinete , -M:dzl): Set"/":m:.ré;a':: | Beck) tratamiento.
ocio/pasatiempos eriodo eenrfl;::ezgdlw addel * establecer nivel de
Relaciones AGO si aplica importancia de cada
interpersonales AVD tratamiento ( bajo, medio,
Barreras Estado actual del alto)
(arquitectdnicas, paciente/Enfermedad N — Dar_seguimientoal
sociales, culturales, Expectativa paciente (acorde a
economicas, objetivos y evolucién)
eduactivas)
\. J \. J N———
*Se sugiere que los pacientes sean referidos a un Centro de
~—

Rehabilitacion de tercer nivel.
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Farmacolégico TO TF Otros Psicolégico Medidas generales
Analgésicos Medidas de higiene Ejercicio aerdbico Ortesis Involucro familiar o Continuar control
(Paracetamol, articular y ahorro de del cuidador primario estricto por Médico
ibuprofeno) energia La prescripcion se establecera | Calzado Reumatologo

en base a resultados de adecuado Establecer redes de
Relajantes Ergonomia caminata de 6 minutos (C6M), apoyo Dieta, disminucién
musculares laboral/escolar prueba de esfuerzo, formula Aditamentos o control ponderal
(carisoprodol, de Karvonen; se debe calcular | funcionales Grupos de autoayuda | bajo régimen
metocarbamol, Entrenamiento de intensidad, tipo, duracion, (bastén, nutricional

clorzoxazona)

Tépicos
(capsaicina,
diclofenaco,
indometacina)

Antidepresivos

*Previa valoracion
de funcién renal o
indicacién
especifica del
Médico
Reumatologo

actividades de la vida
diaria (AVD) deficientes

Adaptaciones
(alimentacion, vestido,
laborales/escolares si
asi las requiere)

frecuencia.

Vigilando la actividad fisica
con escala de Borg, signos
vitales, frecuencia cardiaca
maxima (FCM).

Se deben realizar ejercicios de
calentamiento y enfriamiento
en cada sesion de ejercicio. (5-
10 minutos)

Ejercicios de estiramientos
lentos y sostenidos 10-20
segundos, 1-3 series, 3-5
veces por semana

Ejercicios de flexibilidad 1-3
series, 15-20 minutos 3 veces
por semana

Ejercicios de fortalecimiento
muscular (grandes grupos
musculares) 3-5 veces por
semana, durante 8-12
semanas.

. Isométricos
Intensidad
submaxima 5-6 seg,
8-10 repeticiones.

. Isotonicos, int
subméxima, 10-15
repeticiones.

. Uso de bicicleta fija,
cicloergémetro,
caminadora,
natacion ajustando
parametros referidos
anteriormente.

e  Ejercicios de
propiocepcion y
equilibrio 3 veces
por semana.

e  Termoterapia
CoHuCa 15-20
minutos, 3-5 veces
por semana, previo
al inicio de
estiramientos.

. Otros medios a
valorar acorde a
sintomatologia o
afectacion: TENS,
magnetoterapia,
laser, masoterapia,
USG, hidroterapia

andadera, etc.)

Acompafiamiento
terapéutico

Terapia cognitivo-
conductual

Técnicas de relajacion
y concentracion

Control metabdlico
Evitar consumo de
tabaco, alcohol,
drogas ilicitas

Evitar lesiones o
actividades  que
ocasionen fatiga

Higiene de suefio

Evitar exposicion a
rayos ultravioleta.
Uso de protector
solar.

Se indicaran
actividades

recomendadas en
base a MET
reportados

(actividades  del
hogar, caminata,

yoga, tai chi,
carrera, baile,
andar en bicicleta,
etc.)

Se recomienda el
realizar
actividades de
esparcimiento y
ocio de forma
regular
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e  Se sugiere el otorgar
ensefianza al
paciente para que
en medida de lo
posible pueda
replicar e incluir
estas indicaciones
en su vida diaria.

*Es imprescindible como Médicos en Rehabilitacién lograr establecer el diagnéstico rehabilitatorio, el nivel de importancia de
cada uno de los componentes del tratamiento indicado, establecer objetivos a corto, mediano y largo plazo en base al nivel
funcional de nuestro paciente. Priorizar tratamientos, identificar facilitadores, eliminar barreras; asi como establecer e informar
el pronéstico funcional, laboral/escolar, psicolégico, social a los pacientes. Se debe mantener una estrecha comunicacién con el
Médico Reumatélogo tratante para reporte de eventualidades, avances y/o evolucion, efectos adversos, estado de la
enfermedad, todo a favor del maximo bienestar de los pacientes. Idealmente esto debiera establecerse en la consulta de primera
vez, posteriormente en las consultas subsecuentes al realizar un nuevo interrogatorio, revisién de notas de los servicios que
integran nuestro equipo interdisciplinario; asi como la nueva exploracion fisica, se realizaran los ajustes pertinentes al
tratamiento, e inclusive el replanteamiento de nuevos objetivos o estado funcional del paciente.
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Anexo 3

Cuestionario de calidad de vida Lupus Qol

Formulario del cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud especifico
del LES: Lupus QoL (McElhone y cols)

(Versién adaptada y validada por Peralta-Ramirez y cols.)
Nombre Edad: Fecha

Este cuestionario esta disenado para averiguar como el lupus afecta a su vida. Lea cada pregunta y luego
haga un circulo en la respuesta. que sera la que mds se acerque a como usted se siente. Por favor. intente
contestar todas las preguntas de la forma mas honesta que pueda.

Con que frecuencia le ocurrié en las Gltimas 4 semanas

1. A causa de mi lupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos duros como cavar en el jardin,
pintar y/o decorar, mover muebles...
Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
2. A causa de mi lupus necesito ayuda para hacer trabajos fisicos moderados como pasar la
aspiradora, planchar, ir de compras, limpiar el bafio...
Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
3. A causa de mi lupus necesito ayuda para trabajos fisicos leves como cocinar o preparar la comida,
abrir un bote, limpiar el polvo, peinarme o atender a mi higiene personal...
Todo el tiempo  La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
4. A causa de mi lupus soy incapaz de realizar las tareas diarias asf como mi trabajo, el cuidado de los
nifios o las tareas de la casa tan bien como a mi me gustaria.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
5. A causa de mi lupus tengo dificultades para subir las escaleras.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
6. A causa de mi lupus he perdido en parte mi independencia y soy méds dependiente de otros.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
7. Tengo que hacer las cosas a un ritmo mas lento por causa de mi lupus.

Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca

8. A causa de mi lupus mi patrén de suefio estd alterado.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
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Con que frecuencia le ocurri6 en las dltimas 4 semanas

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

lupus.
. Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
10. A causa de mi lupus, el dolor que experimento interfiere con la calidad de mi sueiio.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
11. El dolor que me produce el lupus es tan severo que limita mi movilidad.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
12. A causa de mi lupus evito planear asistir a eventos futuros.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
13. A causa de la impredictibilidad de mi lupus soy incapaz de organizar mi vida eficazmente.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
14. Mi lupus va cambiando de un dia a otro lo cual me hace dificil comprometerme con situaciones
sociales.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
15. A causa del dolor que sufro por el lupus estoy menos interesado en las relaciones sexuales.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente ~ Nunca
16. Por causa del lupus no estoy interesado en el sexo.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
17. Me preocupa que mi lupus sea estresante para las personas cercanas a mi.
Todo el tiempo  La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
18. A causa de mi lupus estoy preocupado de que yo cause molestias a quienes estdn cerca de mf.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
19. A causa de mi lupus siento que soy una carga para mis amigos y/o mi familia.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
Durante las dltimas 4 semanas he encontrado que mi lupus me hace
20. Resentido.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
21. Harto y que nada puede animarme.
Todo el tiempo La mavoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
22. Triste.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo  Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
23. Ansioso.
Todo el tiempo LLa mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
24. Preocupado.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
25. Con pérdida de autoconfianza.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca

Con que frecuencia le ocurrié en las dltimas 4 semanas

26. La apariencia fisica que me produce el lupus interfiere con mi forma de disfrutar la vida.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
27. A causa de mi lupus, mi apariencia (ej. erupciones, perdida o ganancia de peso) hace que evite
situaciones sociales.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
28. Las erupciones en la piel provocadas por el lupus hacen que me sienta menos atractivo.
Todo el tiempo La mayoria del tiempo Algunas veces Ocasionalmente  Nunca
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Con que frecuencia le ocurrid en las tltimas 4 semanas

29. La pérdida de pelo que yo he experimentado por causa de mi lupus me hace sentirme menos
atractivo.
Todoel tiempo  Lamayoria del tiempo ~ Algunas veces ~ Ocasionalmente  Nunca
30. El aumento de peso que he experimentado por causa del tratamiento del lupus me hace sentirme
menos atractivo.
Todoel tiempo  Lamayoria del tiempo  Algunasveces ~ Ocasionalmente  Nunca
31. A causa de mi lupus no puedo concentrarme durante largos periodos de tiempo.
Todoel tiempo  Lamayoria del tiempo ~ Algunasveces ~ Ocasionalmente  Nunca
32. A causa de mi lupus me siento agotado y lento.
Todoeltiempo  La mayoria del tiempo  Algunas veces ~ Ocasionalmente  Nunca
33. A causa de mi lupus necesito irme a la cama temprano.
Todoel tiempo  La mayoria del tiempo ~ Algunas veces ~ Ocasionalmente ~ Nunca
34. A causa de mi lupus a menudo por las maiflanas me encuentro exhausto.
Todoel tiempo  La mayoria del tiempo ~ Algunas veces ~ Ocasionalmente ~ Nunca

Fuente: ESCALA LUPUS QoL



Escala FACIT-R7

Anexo 4

Escala breve de Fatiga FACIT-R7
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A continuacién encontrara una lista de afirmaciones sobre situaciones muy comunes en personas con su
misma enfermedad. Marque un solo numero por linea para indicar la respuesta que corresponde a

los ultimos 7 dias.

Nada Un Algo Mucho Muchisimo
poco

Me siento agotado(a) 0 1 2 3 4
Siento debilidad en todo el cuerpo 0 1 5 3 4
Me siento decaido (a) 0 1 2 3 4
Me siento cansado(a) 0 1 2 3 4
Necesito ayuda para hacer mis actividades

habituales 0 1 2 3 4
Estoy frustrado(a) porque estoy demasiado

cansado(a) para hacer las cosas que quiero 0 1 2 3 4
hacer

Tengo que limitar mis actividades sociales

debido al cansancio 0 | 2 3 4

Fuente: ESCALA FACIT FATIGUE




