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RESUMEN

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune sistémica, caracterizada por
compromiso de diversos 6rganos y sistemas. La nefritis lupica (NL) es la principal manifestacion, que
se presenta en 50 - 60% de los pacientes con LES, causante de morbi-mortalidad en estos pacientes.

El presente es un estudio descriptivo observacional, transversal. Se incluiran pacientes con LES con
diagndstico de NL, que acudan al servicio de nefrologia y/o reumatologia del Hospital Cayetano Heredia
en el periodo de 01/09 — 30/12 del 2022. Las variables del estudio seran recolectadas de la historia
clinica, para el caso de la evaluacion de la adherencia al tratamiento se valorara mediante Cuestionario
de Cumplimiento en Reumatologia (CQR) y la calidad de vida mediante LupusQoL (Lupus Quality of Life).
Para el analisis de las variables numéricas se utilizara la media o mediana, dependiendo del tipo de
distribucion de las variables, y para las variables dicotdmicas la frecuencia absoluta y relativa, para las
variables categoricas se utilizara la prueba de chi-cuadrado o de Fisher cuando no se cumpla alguno de
los supuestos, para las variables numéricas se utilizaran prueba de Pearson o Spearman dependiendo de
la distribucion.

Palabra clave: Nefritis Lupica, Lupus Eritematoso Sistemico, Cumplimiento de la Medicacion.

INTRODUCCION

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad sistémica de naturaleza autoinmune. En la
etiopatogenia se pueden identificar factores ambientales, genéticos e inmunologicos; es conocido que el
LES tiene mayor predileccion por el sexo femenino, principalmente en edad fértil (1,2). En relacion a la
edad de inicio se estima que el65% de los pacientes con LES comienzan su enfermedad entre las edades
de 16 y 55 afios; de los casos restantes, el 20% se presenta antes de los16 afios y el 15% después de los
55 afos (3).

El diagndstico del LES resulta un reto para el clinico por las multiples presentaciones que tiene la
enfermedad, por ello el diagnostico inicial de LES depende de la forma de presentacion y la exclusion
de diagnosticos alternativos, esto devino en las dos Ultimas propuestas de criterios de clasificacion;
Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC) 2012 (4) y posteriormente se elaboraron
los criterios de EULAR/ACR del 2019 (5).

La nefritis lapica (NL), es la manifestacion mas frecuente en los pacientes con LES y la principal causa
de morbi-mortalidad, se clasifica histolégicamente en seis clases (I-V1) siendo las mas frecuentes las de
tipo 11y IV (proliferativas) (6). Se estima que al menos el 50% de los pacientes con LES desarrollaran
NL en el curso de la enfermedad y que solo el 20 - 30% de ellos alcanzaran una respuesta renal completa
(siendo esta pobre respuesta mas marcada en pacientes hispanos, asiaticos y afroamericanos) (7 - 11).

La adherencia ha sido definida como “el grado en el que la conducta de un paciente, en relacion con la
toma de medicacion, el seguimiento de una dieta o la modificacién de habitos de vida corresponde con
las recomendaciones acordadas con el profesional sanitario” (12), es conocido que la adherencia al
tratamiento juega un rol preponderante en el desenlace y el éxito terapéutico de una atencién en salud.
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Diversos estudios han demostrado que en las enfermedades crénicas el nivel de adherencia al tratamiento
cae a partir del sexto mes y en el caso del LES la falta de adherencia puede oscilar entre 3-76% de los
pacientes (13). Se han identificados los factores de riesgo o determinantes que influyen en la no
adherencia, en paciente con LES con o sin NL, dentro de los cuales se encuentran: nimero de
medicamentos, nivel socioeconémico bajo, bajo nivel educativo, depresion, mala calidad de la relacion
médico paciente, miedo a las reacciones adversas medicamentosas (13-17), alcoholismo, desempleo
(18), tiempo mayor a 10 afios de enfermedad, tomar mas de 3 tipos de medicamentos (19), y proceder
de una zona rural (20). Del mismo modo, se han estudiado los factores que incrementan la probabilidad
que un paciente logre mantener niveles de adherencia, entre ellos se describe: edad mayor de 55 afios,
buena actitud frente a la enfermedad, estar dentro de un sistema que subsidie la salud (21), y laresiliencia
(22).

Por otro lado, la calidad de vida evaluada en pacientes con NL documenta que dentro de los factores que
contribuyen a menores puntajes en los indices de evaluacion de calidad de vida son: tener NL (23),
mayores episodios de reactivacion de la enfermedad (24), recibir un esquema de dosis altas de
ciclofosfamida (25). Los factores que se asociaron con puntajes altos en calidad de vida: usar
micofenolato (al compararse con ciclofosfamida) (26) e indices elevados de dosaje de interferén (IFN)
sérico (27).

Si bien, la adherencia al tratamiento y la calidad de vida han sido estudiadas en pacientes con LES, una
de las principales limitantes es la heterogeneidad de los instrumentos de evaluacion de ambos
parametros, lo que dificulta poder hacer una estandarizacion de los resultados. Se ha propuesto el
Cuestionario de Cumplimiento en Reumatologia (Compliance Questionnaire on Rheumatology, CQR)
que consta de 19 items y que establece la adherencia cuando el resultado es mayor al 80%. EI CQR, es
el inico instrumento para evaluar la adherencia al tratamiento, el cual ha sido validado en pacientes con
enfermedades reumaticas (28). Este cuestionario tiene una sensibilidad y especificidad del 98% y 67%
respectivamente, ha sido validado al espafiol en paises latinoamericanos como Argentina, Colombia (29-
31); del mismo modo, para evaluar la calidad de vida en pacientes con Lupus, se utilizara el LupusQoL
(Lupus Quality of Life) que evalua ocho dominios (salud fisica, dolor, planificacion, relaciones intimas,
carga para los demas, salud emocional, imagen corporal, fatiga) y ha sido validado y utilizado en paises
latinoamericanos (32, 33).

Es importante conocer el nivel de adherencia y la calidad de vida en pacientes con NL y los
determinantes de los mismos, esto debido a que nuestros pacientes que en su mayor parte son mestizos,
esto es de ancestro-nativo americano y europeo, tienen una mayor probabilidad de una enfermedad
severa y de acumular méas dafio (34). De tal modo, planteamos como objetivo principal identificar la
adherencia al tratamiento farmacoldgico, mediante CQR, y la calidad de vida (LupusQoL) en pacientes
con NL en el Hospital Cayetano Heredia, de Lima, Perd.



OBJETIVO

OBJETIVO GENERAL

e Evaluar el nivel de adherencia al tratamiento farmacolégico y la calidad de vida en pacientes
con NL en el Hospital Cayetano, Lima - Perd.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Evaluar la asociacion entre adherencia al tratamiento farmacoldgico y calidad de vida en
pacientes con NL atendidos en el Hospital Cayetano Heredia, Lima - Peru.

MATERIALES Y METODOS

DISENO DE ESTUDIO

Estudio observacional tipo transversal

POBLACION

Pacientes con NL atendidos en el servicio de nefrologia y/o inmuno-reumatologia del Hospital
Cayetano Heredia. Lima — Peru, del 01 de setiembre al 30 de diciembre del 2022

CRITERIOS DE INCLUSION

e Pacientes consecutivos con LES de acuerdo con uno de los siguientes criterios de clasificacion:
SLICC 2012 y/o los de ACR/EULAR 2019

e Pacientes con diagndstico de NL, segun los criterios ACR/EULAR2019, en tratamiento
farmacoldgico durante un tiempo mayor a 6 meses.

e Pacientes con una edad igual o mayor de 18 afios al momento de ingreso al estudio.

e Pacientes que sepan leer, escribir y/o comprender lo que se les explica sobre el estudio y el
consentimiento informado en presencia de un testigo alfabetizado.

e Tener prescrito, al menos, uno de los siguientes medicamentos: corticoides, antiinflamatorios
no esteroideos (AINES), micofenolato, azatioprina, ciclosporina, tacrolimus, metotrexato,
leflunomida, ciclofosfamida y/o medicamentos biologicos.

CRITERIOS DE EXCLUSION

e Pacientes con embarazo en curso.



Pacientes con compromiso cognitivo que dificulte su participacion en el estudio.
Pacientes con comorbilidades (las que podrian influir en la adherencia y/o calidad de vida de

los pacientes a evaluar)

Pacientes que no autoricen el almacenamiento de la data obtenida para futuros estudios.

MUESTRA

En el presente estudio se trabajara con el total de la poblacion de pacientes que cumplan con los
criterios de inclusion y exclusion entrevistados desde el 01 de setiembre al 30 de diciembre del 2022,
por lo que no se hara uso de técnicas de muestreo.

DEFINICION OPERACIONAL DE VARIABLES (ver tabla 1)

VARIABLES

SOCIO-DEMOGRAFICAS

Sexo

Edad

Nivel educativo
Composicion familiar
Estado civil
Actividad laboral

CLINICO-EPIDEMIOLOGICAS

Tiempo de enfermedad del LES en afios

Compromiso por 6rganos o sistemas por el LES

Actividad del LES

Exacerbacion/brote del LES dentro de los 6 meses previos al estudio

Clase de NL al momento del ingreso al estudio

Biopsia renal para el diagnostico de NL

Tratamiento que recibe actualmente para NL

Numero de pastillas que toma para NL

Numero total de pastillas que toma diario (para el lupus u otra enfermedad)
Reacciones adversas medicamentosas

Tabla 1. Definicion operacional de las variables de estudio

VARIABLE DEFINICION MEDICION TIPO DE INDICADORES
VARIABLE
Masculino Evaluacién en . Masculino
SEXO Femenino la entrevista Dicotomico Femenino




Anfos de vida

Evaluacion en

EDAD . Cuantitativo Afos
la entrevista
Afios de estudios Evaluacion en o ~
NIVEL EDUCATIVO completados la entrevista Cuantitativo Afos
Soltero/a
Casado/a .
ESTADO CIVIL Conviviente El‘éang‘r%'\?igtgn Politémica SI-NO
Divorciado/a
Viudo/a
. Pequefia (2-3) L
CCI):'\,QIF\)/ICI)EII,CA:\:SN Mediana (4-6) ﬁ\;a;z?g\?iztgn Politémica SI-NO
Grande (> 6)
Empleado
Independiente Evaluacion en
ACTIVIDAD LABORAL Desempleado | . Politémica SI-NO
L a entrevista
Pensionista
(jubilado)
Tiempo con el Registrado en
TIEMPO DE . h L . o
ENFERMEDAD diagnostico de Lupus la h,IS'FOI‘Ia Cuantitativo Afos
clinica
Constitucional
Hematolégico
COMPROMISO Cardioveeauiar | Registradoen
SISTEMICO POR LUPUS Dérmico la historia Dicotomico SI-NO
. clinica
Articular
Renal
Neuroldgico
Evaluacion de la
actividad del LES
_ mediante el Registrado en
Indice de Actividad la historia I Puntaje del
ACTIVIDAD DEL LES de la Enfermedad del clinica y/o Cuantitativo SLEDAI
Lupus Eritematoso evaluacion
Sistémico (SLEDAI)
Presencia de
Reactivacion/brote
del lupus en los seis
PRESENCIA DE meses previos al
REACTIVACION/BROTE | ingreso al estudio. .
DE LA ENFERMEDAD | (cambios clinicos y/o R‘fg'ﬁ.”fd‘? en Sicotém S1-NO
EN LOS SEIS MESES laboratoriales que acll,'rs“é’;'a icotomico )

PREVIOS AL INGRESO
EN EL ESTUDIO

hayan ameritado un
cambio en la
terapéutica por parte
del médico
Reumat6logo)




Parametro
histoldgico:

Biopsia renal

Parametros clinicos
— laboratoriales*:

Registrado en

TIPO DE BEASLNOST'CO _Proteinuria 24h la historia Dicotomico SI-NO
> 0.5¢ clinica
-Sedimento urinario
activo (leucocituria,
cilindruria, presencia
de hematies
dismdrficos)
*habiéndose
excluido otras causas
Clase 1
Mesangial minima
Clase 2
Mesangial
proliferativa
CLASIFICACION CFI§:|3 Registrado en
HISTOLOGICA DE LA la historia Dicotémico SI-NO
NL Clase 4 clinica
Proliferativa difusa
Clase 5
Membranosa
Clase 6
Esclerosante
Ninguno Registrad
TRATAMIENTO Corticoides gistrado en o
HABITUAL PARA LA NL DMARD’S la historia Dicotomico SI-NO
clinica
Otros
NUMERO DE <5 Registrado en
MEDICAMENTOS QUE 5-10 la historia Politémica SI-NO
USA PARA LA NL >10 clinica
NUMERO DE <5 Registrado en
PASTILLAS QUE TOMA 5-10 la historia Politémica SI-NO
DIARIAMENTE >10 clinica
REACCIONES Justed presento
ADVERSAS reacciones adversas | Evaluacion en s,
Dicotomico SI-NO

MEDICAMENTOSAS

durante el

AL TRATAMIENTO

tratamiento?

la entrevista




PARA LA NL.

ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO
PARA EL LUPUS (NL)

Puntaje mayor a 80%
del cuestionario
Compliance
Questionnaire on
Rheumatology,
(CQOR)

Ver ANEXO 2

Evaluacion en
la entrevista

POLITOMICO

¢ Nada de acuerdo

e Poco de acuerdo

¢ Algo de acuerdo

e Absolutamente
de acuerdo

CALIDAD DE VIDA EN
PACIENTES CON LUPUS
(CON NL)

The Lupus Quality of
Life (LupusQoL)

Ver ANEXO 3

Evaluacion en
la entrevista

POLITOMICO

e Todo el tiempo

e La mayoria del
tiempo

¢ Algunas veces

¢ Ocasionalmente

e Nunca

.USTED CONSIDERA
QUE TIENE BUENA
ADHERENCIA AL
TRATAMIENTO
FARMACOLOGICO
PARA EL LUPUS (NL)?

Pregunta de
autopercepcion por
parte del paciente en
relacion a la
adherencia a su
tratamiento del lupus

Evaluacion en
la entrevista

Dicotomico

SI-NO

EN UNA ESCALA
NUMERICA DEL 1 AL
100, ;QUE PUNTAJE LE
DA A SU PERCEPCION
DE CALIDAD E VIDA EN
EL CONTEXTO DE SU
NL?

Pregunta de
autopercepcion por
parte del paciente en
relacion a su calidad
de vida.

Evaluacion en
la entrevista

Numeérica
continua

Valor numérico
del 1 al 100

PROCEDIMIENTOS

RECOLECCION DE DATOS

El presente estudio sera desarrollado en los consultorios de Inmuno-Reumatologia y de Nefrologia
del HCH, previo a la consulta médica se coordinara con el médico tratante para que al final de la
consulta el investigador principal pueda abordar a los pacientes y hacer las evaluaciones

correspondientes.

Inicialmente se identificaran los pacientes con diagnostico de LES y NL, al final de la consulta
médica, que cumplan con los criterios de elegibilidad del estudio (para lo cual el investigador
principal del estudio hard una evaluacion previa de los potenciales pacientes a enrolar). De cumplir
con los mismos, el investigador principal los invitard a participar y se explicara las caracteristicas

del estudio y se aclararan las dudas pertinentes.

De aceptar, les brindara el consentimiento informado en el cual se detallara y se brindara el tiempo




que el paciente considere necesario para leerlo y resolver todas las preguntas necesarias.

Una vez culminado el proceso de documentacion del consentimiento informado, el investigador
principal procedera a recolectar las variables de estudio tanto de la historia clinica como de la
entrevista con el paciente, para la recoleccion de las variables concerniente al cuestionario de
Cumplimiento en Reumatologia (Compliance Questionnaire on Rheumatology, CQR vy el
LupusQoL (Lupus Quality of Life). El tiempo estimado de entrevista por paciente oscilara entre los
20 a 25 min por cuestionario. (ANEXO 2y 3)

Los datos recolectados en la entrevista y de la historia clinica seran documentados en un formulario
virtual al cual solo tendré acceso el investigador principal, este formulario sera el medio por el cual
luego se analizaran las variables de estudio.

ASPECTOS ETICOS DEL ESTUDIO

El presente protocolo sera sometido a evaluacion por el Comité de Etica de la Universidad Peruana
Cayetanos Heredia y por el Hospital Cayetano Heredia. Se seguiran estrictamente las
recomendaciones brindadas por dichas entidades y luego de ser aprobado, se iniciara con el mismo.

Para garantizar la confidencialidad de los datos obtenidos, se mantendra en anonimato la
informacion mediante la encriptacion de la base de datos. Solo los investigadores del estudio podran
acceder a esta informacion.

PLAN DE ANALISIS

Una vez recolectada la informacién, se procedera a calcular los resultados del cuestionario de
adherencia y de calidad de vida (como se describe en los ANEXO 2y 3 respectivamente), para el
andlisis de las variables numéricas se utilizara la media o mediana, dependiendo del tipo de
distribucién de las variables, y para las variables dicotdmicas la frecuencia absoluta y relativa.

Para las variables categoricas se utilizara la prueba de chi-cuadrado o de Fisher cuando no se cumpla
alguno de los supuestos, para las variables numéricas se utilizaran prueba de Pearson o Spearman
dependiendo de la distribucidn.

Para todos los casos se establecera significancia estadistica para un valor de p <0,05 y un intervalo
de confianza del 95% (IC del 95%). Asimismo, se realizard un ajuste de covariables para posibles
factores de confusién mediante la regresion logistica. Para el anlisis de las variables Adherencia al
tratamiento y Calidad de vida, se utilizard método de Regresion lineal ajustada por las variables
confusoras.

Se empleara como soporte informéatico Microsoft Office Excel 2016® y el programa estadistico
STATA v15®.



PRESUPUESTO

RECURSOS MATERIALES: Unidades Costo por unidad Costo total
Materiales de escritorio

Lapiceros 20 S/.0.50 S/.10.00
Engrapador 2 S/.20.00 S/.40.00
Perforador 2 S/.20.00 S/.40.00
Grapas(caja) 2 S/.30.00 S/.60.00
Clips(caja) 10 S/.10.00 S$/.100.00
Sub -Total: S$/.250.00
SERVICIOS (durante los 9 meses de

duracion del estudio) Unidades Costo por unidad Costo total
Fotocopias 200 S/.0.50 S/.100.00
Personal de estudio (enroladores) 3 S/.500 S/.1500. 00
Sub -Total: S/. 1600 .00
TOTAL (en nuevos soles) S/. 1850. 00

El presente estudio sera financiado en su totalidad por el investigador principal

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

DURACION9MESES: JULI0O 2022 A MARZO 2023

ACTIVIDADES JUL -AGO

SETIEM - DICIEMBRE

ENERO

FEBR

Revision bibliografica

Construccion  del
proyecto de
investigacion

Presentacion del
protocolo al comité de
ética del HNCH

Recoleccién de datos

Procesamiento vy
Analisis de datos

Construccion del
Informe final

Inicio del proceso de
publicacion

10

MARZ
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ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA PARTICIPAR EN UN ESTUDIO DE INVESTIGACION

(Adultos)
Titulo del 3
- ESTUDIO DE ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARMACQLOGICO Y
: CALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON NEFRITIS LUPICA
Investigador: Carlos Dante Salazar Paredes
Institucion: Hospital Cayetano Heredia

Propésito del estudio:

Lo estamos invitando a participar en un estudio con el propoésito de identificar el nivel
de adherencia al tratamiento farmacolédgico y factores asociados a la adherencia en
pacientes con nefritis lupica. Este es un estudio desarrollado por médicos
investigadores del Hospital Cayetano Heredia.

Procedimientos:

Si decide participar en este estudio se realizara lo siguiente:

1. Elinvestigador estara presente durante la consulta con el médico nefrélogo (en caso
sea entrevistado en el consultorio de nefrologia) o el medico reumatélogo (en caso sea
entrevistado en el consultorio de reumatologia), quien realizard algunas preguntas
sobre sus antecedentes de enfermedad, el examen fisico correspondiente y los datos
obtenidos seran recolectados para el presente estudio.

Beneficios:

Se beneficiara de una evaluacion clinica detallada de la nefritis lupica. Se le informara
de manera personal y confidencial los resultados que se obtengan del cuestionario para
medir la adherencia al tratamiento que se utilice.

Costos y compensacion

Los costos de todos los procedimientos seran cubiertos por el estudio y no le
ocasionaran gasto alguno. Igualmente, no debera pagar nada para entrar en el estudio
y no recibira ningun incentivo econémico ni de otra indole.

Confidencialidad:

Se guardara su informacién con cddigos y no con nombres. S6lo el investigador tendra
acceso a las bases de datos. De ser publicados los resultados obtenidos, no se mostrara
ninguna informacién que permita la identificaciéon de las personas que participaron en
este estudio.

USO FUTURO DE INFORMACION

Deseamos almacenar los datos recopilados en esta investigacion, los cuales podran ser
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usados para estudios futuros. Los datos seran anonimizados y seran identificados con
cddigos, no se mencionara ninguna informaciéon personal.

Previamente al uso de sus datos en un futuro proyecto de investigacion, ese proyecto
contara con el permiso de un Comité Institucional de Etica en Investigacién de la
Universidad Peruana Cayetano Heredia y del Hospital Cayetano Heredia.

Derechos del participante:

Si decide participar en el estudio, puede retirarse de éste en cualquier momento, o no
participar en una parte del estudio sin dafio alguno. Si tiene alguna duda adicional, por
favor pregunte al personal del estudio o llame a Dr. Carlos Dante Salazar Paredes
(investigador principal del estudio), al teléfono

Si tiene preguntas sobre los aspectos éticos del estudio, o cree que ha sido tratado
injustamente puede contactar al Comité institucional de ética en Investigacion de la
Universidad Peruana Cayetano Heredia o al Dr. Luis Saona Ugarte (presidente del
comité de ética) o puede llamar al namero 013190000 | Anexo 201355

Una copia original de este consentimiento informado le sera entregada.
DECLARACION Y/O CONSENTIMIENTO
Acepto voluntariamente participar en este estudio, comprendo de las actividades en las

que participaré si decido ingresar al estudio, también entiendo que puedo decidir no
participar y que puedo retirarme del estudio en cualquier momento.

Nombres y Fecha y Hora
Apellidos
Participante
Nombres y Apellidos Fechay Hora
Investigador

Version 1.0 de fecha 14 de julio del 2022
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ANEXO 2: CUESTIONARIO DE CUMPLIMIENTO EN
REUMATOLOGIA (COMPLIANCE QUESTIONNAIRE ON

RHEUMATOLOGY?”, CQR)

Por favor, a continuacion, lea detenidamente cada una de las afirmaciones y
responda, la respuesta que mas se ajuste a lo que usted piensa.

Item

Nada de
acuerdo

Poco de
acuerdo

Algo de
acuerdo

Absolutamente
de acuerdo

1

Si mi reumatdlogo, me dice que
Tome los medicamentos, lo hago

2

Tomo mis remedios, porque asi
Tengo menos problemas.

Definitivamente, no me atrevo a
Olvidarme de tomar
mis remedios.

Si puedo ayudarme con
terapias alternativas, prefiero
eso antes de lo que mi
reumato6logo prescribe.

Mis medicinas siempre las
guardo en el mismo lugar y
por eso, no las olvido

Tomo mis medicamentos,
porque tengo total confianza
en mi reumat6logo

La razdn mas importante para
tomar mis medicamentos
antirreumaticos, es que
todavia puedo hacer todo lo
que deseo.

No me gusta tomar medicinas,
si puedo prescindir de ellas, lo
Haré

Cuando estoy de vacaciones, a
Veces sucede que no tomo
mis medicamentos

10

Yo tomo mis medicamentos
antirreumaticos, porque de lo
contrario, ¢para qué
consultaria con el
reumatélogo?

11

No espero milagros de mis
medicamentos
antirreumaticos.

12

Sino puedo soportar los
medicamentos, qué me puede
quedar, sino dejar de
tomarlos.

13

Si no tomo mis medicamentos
antirreumaticos con
regularidad, la inflamacion
regresa.
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14| Sino tomo mis medicamentos
antirreumaticos, mi cuerpo
me advierte.

15| Mi salud est& por encima de
todo, y si tengo que tomar
Medicamentos para mantenerme
bien, lo haré.

16| Uso un organizador de dosis
Para mis medicamentos

17| Yo me aferro a lo que el doctor
Me dice

18| Si no tomo mis
medicamentos
antirreumaticos, tengo mas
Quejas

19 Sucede gue cuando salgo los
Fines de semana, me olvido de
tomar mis medicamentos.

Interpretacion:

o Nada de acuerdo: 1 punto

o Poco de acuerdo: 2 puntos

o Algo de acuerdo: 3 puntos

o Totalmente de acuerdo: 4 puntos
Los items 4, 8, 11,12y 19

o Nada de acuerdo: 4 puntos

o Poco de acuerdo: 3 puntos

o Algo de acuerdo: 2 puntos

o Totalmente de acuerdo: 1 punto

El puntaje total del CQR se calcula sumando el total de puntos de los items, restando 19
y dividiendo por 0,57. CQR varia de 0 (incumplimiento total) a 100 (cumplimiento
perfecto), Se definirda como adherente a pacientes que presenten un puntaje mayor de
80%.
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ANEXO 3: CUESTIONARIODECALIDAD DE VIDA EN PACIENTES
CON LUPUS (LupusQoL)*

Cuestionario LupusQolL®

El siguiente cuestionario esta disefiado para averiguar como el LES afecta su vida. Lea cada afirmacién vy margque
la respuesta que Mas se acergue a como se siente usted. Trate de responder a todas las preguntas con la
mayor sinceridad posible.

Con qué frecuencia durante las dltimas 4 semanas

Debido a mi lupus, necesito ayuda para realizar tareas que reguieran un
gran esfuerzo fisico, como cavar en el jardin, pintar y'o decorar, mover
muebles

[ Siempre

- Casi siempre
= A menudo

[, Ocasionalmente
s Munca

Debido a mi lupus, necesito ayuda para realizar tareas que reguieran un
esfuerzo fisico moderado, como pasar la aspiradora, planchar, ir de
compras, impiar el bafio

[, siempre

)= Casi siempre
- A menudo

. Ocasionalmente
= Munca

Debido a mi lupus, necesito ayuda para realizar tareas que reguieren
poco esfuerzo fisico, como cocinar/preparar la comida, abrir frascos,
sacudir, peinarme o encargarmme de mi aseo personal

O, siempre

OJ: Casi siempre
O A menudo

[, Ocasionalmente
s Munca

Debido a mi lupus, soy incapaz de realizar las tareas cotidianas

como mi trabajo, cuidar a los nifics o las tareas domésticas tan bien
como guisiera

[, siempre

[z casi siempre
O: A menudo

s Ocasionalmente
= Munca

Debido a mi lupus, tengo dificultad para subir escaleras

O, siempre

. Casi siempre
[z A menudo

[y Ocasionalmente
= Munca

Debido a mi lupus, he perdido algo de independencia y dependo de
otros

O, siempre

[J: Casi siempre
- A menudo

. Ocasionalmente
= Munca

Tengo que hacer las cosas a un ritmo mas lento debido a mi lupus

O, siempre

[J: Casi siempre
s A menudo

. Ocasionalmente
= Munca

Debido a mi lupus, mi patrén de suefio e ha alterado

1 Siempre

[z Casi siempre
[} A menudo

[J: Ocasionalmente
[J= Munca

Me veo impedido de realizar actividades de la forma en que quisiera por
el dolor gue me causa el lupus

[, Siempre

[J- Casi siempre
s A menudo

[l Ocasicnalmente
= Munca
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10.

Debido a mi lupus, el dolor que sufro interfiere en la calidad de mi suefio

O, siempre

[J: Casi siempre
[J: A menudo

[, Ocasicnalmente
= Munca

11.

El dolor debido a mi lupus es tan intenso gue limita mi movilidad

[+ Siempre

[z Casi siempre
[} A menudo

[1: Ocasionalmente
[J= Munca

12.

Debido a mi lupus, evito planear agistir a eventos en el futuro

1, Siempre

[J: Casi siempre
[ A menudo

[ Ocasionalmente
s Munca

13.

Debido a lo impredecible que es mi lupus, no soy capaz de arganizar mi
vida con eficiencia

1 siempre

[k Casi siempre
[J: & menudo

[l Ocasicnalmente
[J= Munca

14.

Mi Lupus varia de dia a dla, lo gue me dificulta hacer compromisos
sociales

1 Siempre

[J: Casi siempre
s A menudo

. Ocasicnaimente
[O: Hunca

15.

Debido al dolor que sufro por el lupus, estoy menos interesado(a) en
mantener una relacion sexual

[+ Siempre

]: Casi siempre

s A menudo

s Ocasionalmente
- Munca

[Jysz Mo corresponde

16.

Debido a mi lupus, el sexo no me interesa

1 Siempre

] Casi siempre

s A menudo

[1; Ocasionalmente
s Munca

[loea Mo corresnonde

17.

Me preocupa que mi lupus sea estresante para mis seres queridos

[+ siempre

[J: Casi siempre
J: A menudo

. Ocasicnalmente
s Nunca

18.

Debido a mi lupus, me inguieta causar preccupacian a mis seres
quendos

[, Siempre

[J; Casi siempre
[J: & menudo

[: Ocasicnalmente
[Js Nunca
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14.

Debido a mi lupus, siento que soy una carga para mis amigos ywo [, siempre
familiares [J: Casi siempre
[J: & menudo
_l; Ocasionalmente
[ Munca

Durante las Gltimas 4 semanas he notado que mi lupus me hace sentir

. Resentido(a) ], Siempre

[z casi siempre
: A menudo

[ Ocasionalmente
O: Munca

21.

Tan harto(a) gue nada me anima 1, Siempre
[J; Casi siempre
[z A menudo
s Ocasionalmente
[J= Munca

. Triste 1, Siempre

[J- Casi siempre
[J: A menudo

s Ocasionalmente
s Munca

. Ansioso(a) [ Siempre

[J- Casi siempre
s A menudo

[1; Ocasionalmente
O Munca

24,

Preccupado{a) [, Siempre
[J; Casi siempre
= & menudo
[Js Ocasionalmente
[J= Munca

. Falto de confianza en mi mismao{a) [ siempre

[k casi siempra
[J: & menudo

[]: Ocasionalmente
= Munca

Con qué frecuencia durante las dltimas 4 semanas

. Debido al lupus, mi aspecto fisico interfiere en mi disfrute de la vida 1 Siempre

]z Casi siempre
[ A menudo

[, Ocasionalmente
= Munca
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Con qué frecuencia durante las Gltimas 4 semanas

27,

Debido a mi lupus, mi aspecio (por ejemplo, erupciones,
pérdida/aumento de peso) me hace evitar contactos sociales

s Siempre

[z Casi siempre

)z A menudo

J; Ocasionalmente
= Munca

[Jyga Mo corresponde

28.

Las erupciones cutaneas relacionadas con el lupus me hacen sentir
menos atractivo(a)

], Siempre

[): Casi siempre

[ A menudo

[J; Ocasionalmente
- Munca

[Jros Mo corresponde

. La pérdida de cabello gue he sufrido debido a mi lupus me hace sentir

menos atractiva(a)

O, siempre

J; Casi siempre

s A menudo

L], Ocasionalmente
- Munca

ez Mo corresponde

. El aumenio de peso que he sufrido debido a mi tratamiento de lupus me

hace sentir menos atractivo(a)

[y siempre
[J; Casi siempre

O: A menudo

s Ocasicnalmente
[J: Munca

sz Mo corresponde

3.

Debido a mi lupus, no puedo concentrarme durante largos periodos de
tiempo

[} siempre

[): Casi siempre
J: A menudo

[]; Ocasionalmente
- Munca

. Debido a mi lupus, me siento agotadoia) v lentof{a)

O, Siempra

LJ; Casi siempre
[: & menudo

[1: Ocasionalmente
[J: Nunca

33.

Debido a mi lupus, necesito acostarme temprano

[, siempre

[z Casi siempre
J: A menudo

[]; Ocasionalmente
) Nunca

. Debido a mi lupus, estoy exhausto(a) en la mafiana con frecuencia

[, siempre
[]: Casi siempre

. & menudo
[, Ocasicnalmente
[Js Munca

*el cuestionario tiene 34 preguntas, las cuales estan dividido en 8 dominios (salud fisica:
preguntas 1 a 8; dolor: preguntas 9 a 11; planificacion: preguntas 12 a 14; relaciones intimas:
preguntas 15 a 16; carga para los demas: preguntas 17 a 19; salud emocional: preguntas 20 a
25; imagen corporal: preguntas 26 a 30; fatiga: preguntas 31 a 34).El cuestionario tiene un
puntaje segun la escala de Likert con opcion de respuesta: siempre (1 punto), casi siempre (2
puntos), a menudo (3 puntos), ocasional (4 puntos) y nunca (5 puntos).

Para el calculo de los valores se realiza de la siguiente manera: se suman todos los puntajes
obtenidos dentro de las preguntas de cada dominio, luego se divide entre el numero de preguntas
respondidas;al valor que resulte en de esta division se debera dividir entre 4 y luego se multiplica
por 100, de este modo se obtiene el puntaje final transformado del dominio; todo este
procedimiento se debe repetir para todos los demas dominios y al final se sumaran todos los
valores transformados de cada dominio y se obtendra el ountaje final de calidad de vida (puntaje
continuo).

20



	RESUMEN
	INTRODUCCIÓN
	OBJETIVO
	MATERIALES Y MÉTODOS
	DISEÑO DE ESTUDIO
	POBLACIÓN
	CRITERIOS DE INCLUSIÓN
	CRITERIOS DE EXCLUSIÓN
	MUESTRA

	PROCEDIMIENTOS
	RECOLECCIÓN DE DATOS

	ASPECTOS ÉTICOS DEL ESTUDIO
	PLAN DE ANÁLISIS
	PRESUPUESTO
	CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES
	REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
	ANEXO 1: CONSENTIMIENTO INFORMADO
	ANEXO 2: CUESTIONARIO DE CUMPLIMIENTO EN REUMATOLOGÍA (COMPLIANCE QUESTIONNAIRE ON RHEUMATOLOGY”, CQR)
	ANEXO 3: CUESTIONARIODECALIDAD DE VIDA EN PACIENTES CON LUPUS (LupusQoL)*

