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RESUMEN:

Antecedentes: El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad cronica
autoinmune que requiere un tratamiento a largo plazo. Al igual que en otras
enfermedades cronicas, la resiliencia puede estar relacionada con la adherencia al
tratamiento, pues esta caracteristica les brinda herramientas para percibir su
enfermedad de forma positiva y buscar alternativas para evitar abandonarlo.
Objetivos: Determinar la correlacion existente entre el nivel de resiliencia y la
adherencia al tratamiento farmacoldgico en pacientes con LES.

Material y método: Se realizo un estudio transversal en 157 pacientes de entre 18 y
65 afios del servicio de Reumatologia con diagnéstico de LES de acuerdo con los
criterios de la ACR, que contaran con por lo menos 3 meses de tratamiento
farmacoldgico previo a la entrevista. Se utilizdo el cuestionario de adherencia al
tratamiento farmacologico CQR, la escala de resiliencia CD-RISC e historia clinica en
cada paciente. La correlacion se establecio con el estadistico Rho de Spearman parcial.
Resultados: El 96.8% de las pacientes fueron mujeres con una edad mediana (RIC) de
48 (56-39) afos. Contaron con una duracion de la enfermedad de 14.8 +7.4 (mediatDE)
afos y una mediana (min-max) de consumo total de medicamentos de 7 (5-8). El 74.5%
reportd una adherencia al tratamiento con puntajes mayores de 80. La resiliencia fue
de 78.3 +14.9 (mediatDE) puntos. Se encontré una correlacion parcial baja en forma
significativa entre la adherencia al tratamiento y la resiliencia con una rho= 0.260
(p=0.001). A su vez se realizé un estudio lineal multivariado tomando en cuenta como
variables la adherencia al tratamiento, el nivel de resiliencia y el total de medicamentos
tomados, obteniéndose un coeficiente de regresion de 0.202 (p=0.001).

Conclusion: En mas de la mitad de los pacientes con LES se encontrd una resiliencia
alta asociada a una mayor edad y a la presencia de pocos sintomas depresivos y la
adherencia al tratamiento farmacologico fue satisfactoria pese a consumir diferentes
farmacos tanto para el tratamiento del LES como de otras enfermedades o
complicaciones. Contrario a lo encontrado en otros estudios, el nimero de afios
estudiados no se relacion6 con la adecuada adherencia al tratamiento ni con un nivel
de resiliencia alto. En pacientes con LES existe una correlacion directamente
proporcional entre la adherencia al tratamiento farmacologico y la resiliencia. A pesar

de que esta correlacién es baja y la varianza de la adherencia al tratamiento

VI



farmacologico dada por el nivel de resiliencia es escasa, se debe profundizar su estudio
como una herramienta pudiera mejorar las intervenciones enfocadas en la falta de

adherencia al tratamiento de tipo no intencionada.

Palabras clave: Lupus Eritematoso Sistémico, Adherencia al tratamiento
farmacoldgico, resiliencia, depresion.
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CAPITULO 1 ANTECEDENTES
1.1 ANTECEDENTES GENERALES

1.1.1 Lupus Eritematoso Sistémico.

El Lupus Eritematoso Sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune
multisistémica muy compleja, que se caracterizada por diversidad de
manifestaciones clinicas, aunado a una gran cantidad de anomalias inmunoldgicas
(auto anticuerpos) y factores genéticos, hormonales y ambientales que la causan
(1,2).

ElI LES es considerada el prototipo perfecto del trastorno autoinmune, ya que
se pierde la inmuno-tolerancia hacia proteinas propias del organismo (el sistema
inmunitario ataca las células y tejidos del cuerpo), lo que desencadena la respuesta
inflamatoria y dafio tisular (3). Esta caracteristica la convierte en una enfermedad
poco predecible, con periodos de exacerbaciones alternados con remisiones, por lo
que pueden encontrarse pacientes con manifestaciones leves que pueden llevar

una vida casi normal como aquellos en los que el proceso es devastador (4).

1.1.1.1 Epidemiologia.

A nivel mundial se estima que existe una incidencia de 5 casos de LES
diagnosticados por cada 100 000 habitantes al afio, con una prevalencia de 40 a 80
por cada 100 000 respectivamente (2). La distribucion epidemiolégica de esta
enfermedad no es homogénea, varia dependiendo el grupo étnico, la edad y género

de la poblacion que se desee estudiar (5).

El Lupus Eritematoso Sistémico se presenta principalmente en mujeres con
una relacion de 9:1 en comparacion con el sexo masculino (3). A pesar de que el
fenotipo femenino es mas frecuente y se relaciona con una mayor expresion clinica

y seroldgica, con un pico de exacerbacion de los sintomas durante el embarazo; se

3
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ha observado peor prondstico en el sexo masculino secundario al aumento en la

frecuencia de dafio renal, trombosis, sindrome antifosfolipido e hipertension (1).

Esta enfermedad se ha diagnosticado en cualquier etapa de la vida, aunque
Su maxima incidencia se reporta entre los 16 - 44 afios. Con respecto a los dos
extremos de la vida; en la poblacién infantil encontramos 2 grupos representativos,
el Lupus pediatrico (<16 afios) en la cual su incidencia es menor de 1 en cada 100
000 habitantes por afio, y el Lupus de inicio infantil (16 a 18 afios) que representa
del 10 al 20% del total de casos de LES. Los pacientes pediatricos presentan las
mismas caracteristicas clinicas que la poblacién adulta, aunque con mayor dafio en
ciertos sistemas de o6rganos como el muasculo esquelético, renal, ocular y
neuropsiquiatrico. Esta afirmacion se pudo demostrar en el estudio realizado por
Ramirez-Gomez et al. en el cual se compararon las cohortes latinoamericanas de
nifios (N = 230) y adultos (N = 948). En este estudio la mediana de actividad de la
enfermedad del LES fue de 13 en el Lupus de inicio infantil y 11 en adultos con una

la diferencia estadisticamente significativa (p <0.01) (1) .

A finales de 4ta década de la vida la incidencia de LES es baja y los cuadros
de exacerbacion o dafio a 6rganos mayores son menos frecuentes (5). El lupus de
inicio tardio (>50 afos) se presenta de forma mas insidiosa con manifestaciones
inespecificas como artralgias, mialgias, debilidad, fatiga, pérdida de peso y de la

funcién cognitiva por lo que se piensa ha sido sub diagnosticada (1,5).

Con relacién al grupo étnico, la incidencia de LES es mayor en la poblacion
de origen asiatico, afroamericano e hispano en relacién con los caucasicos. Su
diagnéstico suele hacerse a edades mas tempranas ademas de asociarse con
presencia de dafio severo a 6rganos importantes como es el caso de la insuficiencia
renal.(1) En los dltimos estudios realizados para estudiar la relacion de la raza y
etnia en el desarrollo de LES, existen factores no genéticos como el nivel
socioecondémico, que juegan un papel determinante para el incremento de la tasa

de prevalencia y morbimortalidad.(6) En paises con predominio de poblacion no
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caucdsica se tiene un nivel socioecondmico bajo teniendo como resultado un menor
acceso a la atenciéon médica adecuada, un nivel educativo mas bajo y por lo tanto

un incumplimiento en el tratamiento (2).

1.1.1.2 Etiopatogenia.

La etiopatogenia del LES, como en cualquier otra enfermedad autoinmune,
aun no es del todo clara, pero de se han encontrado diversos factores genéticos,
ambientales y hormonales que, aunados a alteraciones de la inmunidad innata y
adaptativa, contribuyen a su aparicion (7). Estas anormalidades provocan un
aumento en la produccion de auto anticuerpos, los cuales solos o al formar
complejos con auto-antigenos y activadores del complemento; generan una

respuesta inflamatoria dependiendo del sitio donde se depositen (5).

Anomalias genéticas.

En los dltimos 20 afios se han encontrado de 30 a 40 diferentes locus de
genes con polimorfismos que predisponen la aparicion de LES (8). Uno de los mas
estudiados es el Antigeno Leucocitario humano (HLA), del cual se ha encontrado
que produce auto anticuerpos especificos que dan como resultado manifestaciones
clinicas particulares, como es el caso del HLA-DR3 que se relaciona con la
produccion anti-Ro / SSA y anti-La / SSB lo, asociados a afectacion renal y pulmén
(4). En la poblacion mexicana se han encontrado otros polimorfismos asociados a
LES como PTPN22, HSP/=-2, TNF-a, IRAK1, NRF2 y PDCD1, este ultimo

relacionado con muerte celular tipo 1 (8).
Inmunidad innata.
Inmunidad innata podria estar vinculada a una desregulacion de Células

dendriticas (CD) y neutréfilos (NET). Las CD tienen un papel crucial en la expansion

tanto de las células T autorreactivas como de las células B con en LES (4).
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Los neutrofilos en los pacientes con Lupus mueren por apoptosis liberando
una gran cantidad de ADN en bandas protegidas por endonucleasas, constituyendo
una fuente importante de auto antigenos, los cuales se absorben para la activacion
de células dendriticas, las cuales produciran Interferon (IFN) tipo | de forma

patogénica (4).

Inmunidad adaptativa.

En el Lupus, las funciones de células inmunes tipo B y T esta desregulada.
Las células B presentan una activacion policlonal intensa hacia células més
inmaduras, que junto con la presencia de receptores para células B mejorados,
receptores tipo Toll y receptores de factor activador de células B, promueven la
activacion y supervivencia de células B autorreactivas (2). Las células T, por su
parte, regulan las respuestas de las células B y se encargan de infiltrar los tejidos
diana para causar dafio tisular. Las citosinas como el estimulador de linfocitos B
(BLys), algunas interleucinas (IL) como la IL6, IL 17 e IL 18, EI IFN tipo | y el factor
de necrosis tumoral a (TNFa) son otros reguladores inmunitarios que también

intervienen en el proceso inflamatorio y lesion tisular (2,4).

Auto-anticuerpos.

La disfuncion de la inmunidad innata y adaptativa provoca la formacion de
auto anticuerpos. Los mas destacados en la patogénesis del Lupus son los
anticuerpos antinucleares (ANAs) como los autoanticuerpos anti-DNA de doble
cadena (anti- dsDNA), autoanticuerpos anti-DNA de cadena sencilla (anti-ssDNA),
anticuerpos extraibles del nicleo como Sm, SSA/Ro, SSB/Lay RNP, entre otros.
De todos los anteriores, solo el anti-dsDNA se ha asociado con la actividad de la

enfermedad y dafio especifico del érgano en LES (4).
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Factores hormonales.

Debido a que el género juega un papel importante en el desarrollo del LES,
la alteracion de la funcion de las hormonas sexuales interviene en el grado de

incidencia y gravedad de los sintomas (2).

En la revision bibliogréfica que realizaron Giulio Fortuna y col. Se pudieron
enumerar las alteraciones no solo a nivel de hormonas sexuales, sino también en
hormonas tiroideas y en aquellas que intervienen en el eje hipotalamico y se

enumeran en el cuadro 1 (4).

Cuadro 1. Alteraciones hormonales involucradas en la patogenia de LES
Hormonas sexuales Mujeres:
|: DHEA, testosterona y progesterona.
1: Estradiol y prolactina
Hombres:
|: DHEA
1: Prolactina
NL: testosterona y estradiol
Hormonas Tiroideas 1: Anticuerpos antitiroideos y TSH sérico
Eje hipotalamico Respuesta alterada del SNA mas durante la prueba de estrés de la CRH

1: Aumento, |Dismi ion, NL: Normal, DHEA: D i , TSH: Til pina, SNA: Si nervioso ) CRH: Hormona liberadora de corticotropina humana.

Factores ambientales.

Existen varios factores que han sido considerados importantes en la
aparicion o exacerbacion del cuadro clinico en LES, los cuales se enumeran a

continuacion (4).

1. Exposicién a los rayos ultravioleta A2 y B, exacerban la enfermedad cutanea,
ademas de favorecer el desequilibrio de la inmunidad adaptativa con la
consiguiente formacion de auto anticuerpos como se menciond
anteriormente. Sin embargo, la evitacion exagerada a la luz solar puede
ocasionar deficiencia de vitamina D que también puede provocar aumento de
la expresion de la enfermedad.

2. Virus Epstein-Barr se encuentra en titulos altos en LES pediatrico.

3. Polvo de silice y tabaquismo.
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4. Medicamentos: Se han mencionado a la penicilina, los derivados de las sulfas
y la codeina como los principales agentes causales de LES.

1.1.1.2 Manifestaciones clinicas y Diagnadstico.

El LES es una patologia variable desde el punto de vista clinico, ya que se
compone de periodos de exacerbaciones y remisiones ademas de una amplia
variedad de signos y sintomas que pueden afectar cualquier érgano principalmente

piel, articulaciones, rifién, sistema nervioso central, vasos, y huesos (4,9).

Las manifestaciones inespecificas o constitucionales mas frecuentes son: la
astenia que aparece en un 80 a 100% de los pacientes la cual se relaciona mas con
depresion, estrés, anemia, tabaquismo, vida sedentaria, trastornos del suefio y
fibromialgia coexistente (9). La depresion es un punto importante a considerar como
manifestacion clinica ya que puede cambiar de manera repentina la percepcién que
se tiene de la vida y favorecer la aparicion de comorbilidades por abandono de
tratamiento, por ello es importante realizar cuestionarios que evallen esta condicion
como el Inventario de Depresion de Beck, Version | (BDI), la Escala de Depresion
del Centro de Estudios Epidemiolégicos (CES-D) y la Escala de Ansiedad y
Depresién Hospitalaria (HADS) que fueron recomendados por el Colegio Americano
de Reumatologia (ACR por sus siglas en inglés) al evaluar los sindromes

neuropsiquiatricos en el LES en 1999 (10).

La fiebre se presenta en un 50% la cual pude ser una caracteristica propia
del LES o indicar presencia de infeccidn o reaccion adversa a un farmaco; y por
altimo la anorexia que se observa antes de realizado el diagnostico ya que cuando

se inicia el uso de cortico esteroides puede cambiar por sobrepeso u obesidad (4).

En la afectacion a oOrganos especificos, de acuerdo con la revisidon

bibliografica de José A. Gomez-Puerta y col, las lesiones cutaneas y la artritis son
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las manifestaciones clinicas mas frecuentes; hasta un 39% desarrolla nefropatia y

un 27% afeccioén del sistema nervioso central (9).

Para realizar el diagnostico de LES se ha utilizado a nivel internacional y

sobre todo para uso de investigacion, los criterios propuestos por el ACR que

aparecieron por primera vez en 1971 y sufrieron su ultima modificacion en 1997

(cuadro 2). Se considera como diagnostico positivo de LES cuando se tienen al

menos cuatro criterios positivos (11,12).

Cuadro 2. Criterios corregidos para la clasificacién del Lupus Eritematoso Sistémico del

Colegio Americano de Reumatologia (1997) (4)

Criterios Definicion
1.- Eritema malar Eritema fijo sobre la regién malar, que tiende a respetar los pliegues naso-labiales.
2.-Exantema Erupcién eritematosa en parches con queratosis y oclusién folicular. cicatrices
discoide atréficas puede ocurrir en las lesiones mas antiguas

3.-Fotosensibilidad

Erupcion de la piel como resultado de la reaccion inusual a la luz del sol, por el
historial del paciente o la observacién médico

4.-Ulceras orales

Ulceracion oral o nasofaringea, generalmente sin dolor, observado por un médico

5.-Artritis La artritis no erosiva que implica 2 o méas articulaciones periféricas, que se
caracteriza por dolor, hinchazén o derrame
6.-Serositis a) Pleuritis

b) Pericarditis

7.-Trastarno renal

a) Proteinuria persistente >0.5 g/dia 0 >3+.
b) Cilindros celulares.

8.-Desorden
neurolégico

a) Convulsiones: en ausencia de drogas o alteraciones metabdlicas conocidas.
b) Psicosis en ausencia de medicamentos o alteraciones metabdlicas conocidas:

9.-Trastorno
hematolégico

a) Anemia hemolitica con reticulocitos.

b) Leucopenia <4000 x mm?3 en 2 0 mas ocasiones.

¢) Linfopenia <1500 x mm3en 2 o mas ocasiones.

d) Trombocitopenia < 100.000 mm? en ausencia de efecto por farmacos.

10.-Enfermedad
inmunolégica

a) Anticuerpos Anti-ADN nativo

b) Anticuerpos anti-Sm.

c) Anticuerpos antifosfolipidos demostrados por presencia de:
1. Anticuerpos anti-cardiolipina de los isotipos IgG o IgM.
2. Anticoagulante lipico positivo.
3. Serologia luética falsamente positiva.

11.-Anticuerpos
antinucleares

Un titulo anormal de anticuerpos antinucleares por inmunofluorescencia o analisis
equivalente en cualquier punto en el tiempo y en ausencia de farmacos que se sabe
estan asociados con el sindrome de "lupus inducido por farmacos"
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1.1.1.3 Tratamiento.

El tratamiento del LES debe de ser considerado desde un enfoque
multidisciplinario, ya que como se menciona anteriormente presenta alteraciones en
diversos 6rganos. El objetivo principal del tratamiento no es curar la enfermedad,
sino manejar las exacerbaciones agudas, y una vez controladas mantener
suprimidos los sintomas y el dafio a 6rgano blanco. Con todo esto se busca la
recuperacion funcional del paciente y prevenir las complicaciones que sean
causadas por la enfermedad per se, pero también aquellas ocasionadas por el uso
de farmacos por tiempo prolongado; dentro del tratamiento no farmacolégico se
encuentra el uso de protector solar para evitar los dafios ocasionados por la
exposicion a los rayos ultravioleta A y B, mantener una nutricibn adecuada para
reducir la produccién de citosinas proinflamatorias derivadas del estado de obesidad
e incluir una ingesta adecuada de Vitamina D (10). El tratamiento farmacoldgico
puede incluir antiinflamatorios no esteroideos, antipalidicos (Cloroquina,
Hidroxicloroquina), glucocorticoides, inmunosupresores (Ciclofosfamida,

Metotrexato, Azatioprina) y terapias biolégicas (13).

Algunos aspectos importantes en el tratamiento de LES es no olvidar las
alteraciones psicologicas presentes en ella, como son la depresion, fatiga, angustia
psicolégica y dificultades con el afrontamiento de la enfermedad, los cuales pueden
jugar un papel importante descontrol del cuadro clinico; se debe fomentar el apoyo
emocional por parte de familiares y médico tratante, asi como la derivacion al

servicio de psicologia (2).

Con respecto al tratamiento farmacoldgico, no hay que olvidar los efectos
secundarios que pueden provocar el uso prolongado de ciertos medicamentos
como: la propension a las infecciones (glucocorticoides y ciclofosfamida) y a ciertas
neoplasias (ciclofosfamida), la ateromatosis precoz (glucocorticoides), la toxicidad

gonadal (ciclofosfamida) y retiniana (cloroquina), la osteoporosis (glucocorticoides
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y heparina) y las lesiones ulcerosas digestivas (anti- inflamatorios no esteroideos o
AINES) (9).

1.1.1.4 Prondstico.

La esperanza de vida en los pacientes con LES ha mejorado con el paso de
los afios. En 1950, se reportd una tasa de supervivencia de 4 afos
aproximadamente del 50% de la poblacién; en nuestros dias, esta tasa ha
aumentado a 15 afios y supera el 80% de la poblacién, todo esto como resultado de
acciones enfocadas en realizar un diagnéstico mas pronto, implementar
tratamientos con inmunosupresores utilizados de forma apropiada y a los avances

en la terapia biologica (14).

Al aumentar la supervivencia de los pacientes con LES, también ha surgido
una nueva morbilidad que disminuye la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS). La CVRS es multidimensional ya que engloba, por un lado, el impacto de
la enfermedad y su tratamiento y por otro, la capacidad del individuo para funcionar
y adaptarse de acuerdo con su percepcién en los aspectos fisicos, mentales y

sociales (15).

El objetivo principal del tratamiento no es curar la enfermedad, sino manejar
las exacerbaciones agudas, y una vez controladas mantener suprimidos los
sintomas y el dafio a 6rgano; con todo esto se busca la recuperacion funcional del
paciente y prevenir las complicaciones que sean causadas por la enfermedad per
se, pero también aquellas ocasionadas por el uso de farmacos por tiempo
prolongado (15). En los pacientes con Lupus, las deficiencias de la enfermedad
(presencia de fibromialgia, alteraciones psicolégicas como depresion y ansiedad y
alteraciones del suefio) y una mala calidad de vida (dificultades para realizar
actividades de la vida diaria, un bajo rendimiento laboral, cambios en la vida sexual

y social) empeoran el prondstico y la adherencia al tratamiento (16).
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1.1.2 Adherencia al tratamiento.

La adherencia al tratamiento es un tema que ha cobrado importancia con el
paso del tiempo debido a que puede influir en la prevalencia, la complicacion de los
sintomas y ademas significa costos importantes para el sistema de salud,
principalmente en enfermedades cronicas, donde el incumplimiento del tratamiento
farmacoldgico es causante del fracaso del tratamiento general, llevando al paciente
a disminuir su calidad de vida al no conseguir resultados clinicos positivos.(17)

1.1.2.1 Definicién e instrumentos de medicion.

Histéricamente se utilizé inicialmente el término “cumplimiento” que consistia
en el grado en que un paciente sigue el tratamiento segun las instrucciones del
proveedor; esta definicibn excluia la participacién del paciente, dejandolo sélo a
consideracion del proveedor de salud, la eleccidon de la mejor opcidn terapéutica.
Mas adelante este término fue sustituido por “adherencia” que incorpora conceptos
como la autonomia del paciente, la atencibn centrada en la persona y la

colaboracion mutua entre el paciente y el proveedor (18).

La definicion propuesta por la OMS, es una de las mas aceptadas y usadas,
en ella se habla de la adherencia al tratamiento como “el grado en que el
comportamiento de una persona: tomar los medicamentos, seguir un régimen
alimentario y ejecutar cambios del modo de vida, se corresponden con las
recomendaciones acordadas de un prestador de asistencia sanitaria” (19). Otro
termino que se menciona constantemente en relacion a la adherencia al tratamiento
es la persistencia. Cramer y col. hicieron una recopilacion de las definiciones
operacionales de este término, una de las que se adecua mejor al manejo de las
enfermedades cronicas es “el tiempo entre reposiciones, numero de rellenos,
renovacion de la prescripcién con una asignacion para una brecha preespecificada

de tiempo” (20). Anghel y col. hacen mencion que esta brecha puede variar entre
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30, 45 0 60 dias, mientras que Street y col. reportan mayor adherencia al tratamiento

en pacientes con AR de origen hispano después de 3 meses (21,22).

Con el creciente incremento de las enfermedades cronicas, los
investigadores se han interesado en medir la adherencia que presentan los
pacientes al tratamiento, sobre todo después de un tiempo prolongado de uso.
Como resultado se han creado diferentes métodos que permiten su medicion los

cuales se muestran en el cuadro 3 (23).

La entrevista clinica o test de evaluacién orientado a la medicion de
adherencia, es ampliamente utilizada, gracias a su bajo costo y la facilidad de
realizarla dentro de la consulta médica; por lo que poseen un valor predictivo
positivo siempre y cuando el paciente sea sincero y se confiese incumplidor en caso
de tener fallas en la toma del medicamento (22).

Es importante enfatizar que el uso de estos test, en comparacion con otros
métodos mas exactos, como la concentracién de los niveles de medicamento en
sangre o el uso de marcadores biolégicos, pueden sobreestimar la adherencia al

tratamiento (17).

Cuadro 3: Métodos para medir adherencia (ventajas y desventajas)

Técnicas de medicidn Ventajas Desventajas
Métodos de medicion directa
Observacién directa de la toma | Preciso No es practico para uso regular
de medicamento El paciente puede esconder las
pildoras durante el estudio
Medicién de los niveles en | Objetiva Variacion interindividual.
sangre Es costoso.
Puede inducir a cumplimiento el
dia anterior.
No se aplica a todos los
farmacos.
Marcadores biol6gicos Objetivo Costoso
No es viable para algunos
tratamientos.
Métodos de medicion indirecta
Entrevistar al paciente mediante | Simple y Gtil en la practica clinica | Sobreestima la adherencia.
cuestionarios
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Medicamentos dispensados en
la oficina de farmacia por receta

Obijetivo y obtencién de datos de
forma sencilla.

No siempre significa que el
paciente esté tomando realmente
el medicamento

Evaluacion clinica de la
respuesta a la terapia.

Puede ser implementada en la
practica clinica

Otros factores pueden explicar la
respuesta al tratamiento. Un buen

control no siempre indica una
buena adherencia al tratamiento.
Puede ser modificado por el
paciente.

No garantizan la ingestion.

No son viables en la practica

Dispositivos electronicos Preciso y cuantificable

clinica.

Recordatorios diarios Ayuda a mejorar la memoria Facilmente modificable por el
paciente

Conteo de pastillas/ tabletas Obijetivo y cuantificable Facilmente modificable por el
paciente

En el anexo 1 se muestran a detalle algunas de las escalas mas utilizadas,

ademas de las ventajas y desventajas que posee cada una de ellas (17,23).

1.1.2.2 La adherencia al tratamiento como un proceso dinamico y los

factores asociados con la no adherencia al tratamiento.

Al hacer una evaluacién de los estudios de adherencia/ cumplimiento, en
pacientes con enfermedades mentales, Gearing y col(18). encontraron que el apego
al tratamiento es un proceso dinamico, en el cual el compromiso de cada individuo
a apegarse a las indicaciones dadas por su médico esta intimamente relacionado
con la informacion externa que recibe, las experiencias subjetivas de
medicamentos, los factores econémicos y hasta la propia relacion médico-paciente.
A partir de estas observaciones crearon el concepto de adherencia dinamica, la cual
consta de 6 fases en las cuales se puede situar a cada paciente y se describen a

continuacion (19).

1. Iniciacion del tratamiento: Se prescribe medicamento al paciente, pero no
llena la receta o no toma la medicacién
2. Ensayo de tratamiento: Inicialmente, el paciente prueba la medicacion,

pero interrumpe antes de volver a surtirlo.
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3. Aceptacion parcial del tratamiento: El paciente acepta la medicacion, pero
no esta de acuerdo con las recomendaciones de tratamiento completo (dosis
/ horario)

4. Adopcidn del tratamiento intermitente: El paciente oscila entre los periodos
de aceptacién y adopciéon de medicamentos completos. No hay aceptacion
del tratamiento.

5. Suspension prematura después de la adopcion del tratamiento: El paciente
esta completamente comprometido con las recomendaciones de tratamiento,
pero luego termina la medicacion prematuramente.

6. Adherente: El paciente estd completamente comprometido con las
recomendaciones de tratamiento y continda con el mantenimiento del

tratamiento.

El modelo de Adherencia dinamica permite enfocarnos en como el paciente
reacciona ante el uso de determinado farmaco y el papel que juega cada factor que

determino si hubo complimiento total, escaso o nulo de la terapia farmacolégica (19).

Con respecto a los factores determinantes para la no adherencia al
tratamiento, la OMS en su publicacion “Adherencia a los tratamientos a largo plazo:
pruebas para la accién” los clasificé en 5 dimensiones: Factores socioeconémicos,
relacionados al equipo de asistencia sanitaria, relacionados con la enfermedad, con

el tratamiento y con el paciente; los cuales se detallan en el cuadro 4 (19).
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Cuadro 4. Clasificaciéon de los factores que influyen en la no adherencia terapéutica.

Tipo de factores Ejemplos

Socioecondmicos Estado socioecondémico deficiente.
Pobreza.

Analfabetismo.

Bajo nivel educativo.

Desempleo.

Falta de redes de apoyo social efectivos.
Condiciones de vida inestables.

Lejania del centro de tratamiento.

Costo elevado del transporte o medicacion.
Situaciones ambientales cambiantes.
Cultura y Creencias populares acerca de la enfermedad y el tratamiento.
Disfuncién familiar.

Relacionados al equipo de Servicios de salud poco desarrollados.

asistencia sanitaria Sistemas deficientes de distribucion de medicamentos.

Falta de conocimiento y adiestramiento del personal sanitario en el
control de las enfermedades crénicas.

Consultas cortas.

Falta de educacion a los pacientes y de seguimiento.

Relacionados ala Gravedad de los sintomas.

enfermedad Grado de discapacidad (fisica, psicoldgica, social y vocacional).
Velocidad de progresion de la enfermedad.

Falta de disponibilidad de tratamientos efectivos.

Relacionados al tratamiento Complejidad del régimen médico.

Duracion del tratamiento.

Fracasos de tratamientos anteriores.

Cambios frecuentes en el tratamiento.

Efectos colaterales y falta de disponibilidad de apoyo médico para
tratarlos.

Relacionados con el paciente | Olvido

Estrés psicosocial.

Angustia por posibles efectos adversos.

Baja motivacion.

Conocimiento y la habilidad inadecuada para controlar los sintomas de la
enfermedad y el tratamiento.

No percibir la necesidad de tratamiento

Falta de efecto percibido del tratamiento.

Creencias negativas con respecto a la efectividad del tratamiento.

No aceptar la enfermedad; la incredulidad en el diagndstico; Falta de
percepcion del riesgo para la salud relacionado con la enfermedad

No entender las instrucciones de tratamiento.

Bajas expectativas de tratamiento.

Desesperanza y los sentimientos negativos;

Temor a dependencia.

Sentirse estigmatizado por la enfermedad.

Como se puede observar en el cuadro anterior, los factores que influyen en
la no adherencia al tratamiento podrian resumirse en la manera en que el individuo
se desarrolla dentro de su ambiente; este enfoque varia de un individuo a otro por

la presencia de experiencias positivas y negativas que ha ido acumulando a lo largo
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de su vida y como las asimilaron (20). Esta premisa se ha tratado de demostrar a
través de la evaluacion de la resiliencia que posee cada persona, la cual puede
ayudarnos a entender el por qué a pesar de que 2 individuos puedan compartir el
mismo diagnostico, progresion de la enfermedad y tratamiento farmacolégico, uno
puede encontrarse en alguna de las primeras 5 fases de adherencia mientras que
el otro pudo alcanzar un buen apego al tratamiento (22).

1.1.3 Resiliencia

La palabra resiliencia (del latin “resilio” que significa volver atras o rebotar)
fue utilizada para describir dicho fendmeno, debido a que al igual que fue utilizada
en la termodinamica para describir la capacidad que tienen ciertos materiales de
recuperar su estado inicial a pesar de estar sometidos a un estimulo perturbador,
los individuos después de estar sujetos a situaciones desfavorables pudieron

recuperar paulatinamente su vida normal (24).

El estudio de la resiliencia surge del interés que tuvieron los investigadores
por entender qué hacia especiales a estos individuos para transformar un evento
negativo en una herramienta para adaptarse mejor a su medio ambiente y no
presentar conductas psicopatoldgicas (25). Uno de los estudios que represento
mejor este hecho, fue el trabajo realizado por Werner en 1995, en el cual se encontrd
gue de 689 adultos que habian vivido en condiciones desfavorables en su infancia,
el 80% se convirtieron en personas positivas, capaces de adaptarse exitosamente
a su contexto social y cultural (26).

1.1.3.1 Definiciones

El concepto de resiliencia se ha estudiado en la literatura en diversas areas
y en el campo de la psicologia comienza cobrar importancia cuando se cambia la

vision tradicional que se tiene respecto a la adversidad, dejando de considerarla
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como un factor que hace vulnerable al individuo a desarrollar una patologia de tipo
psicolégica y verla ahora como la posibilidad de desarrollar una personalidad
adaptativa (27).

A través de los afios han surgido deferentes definiciones del término
resiliencia, Rutter se refiere a ella como “el fendmeno por el que los individuos
alcanzan relativamente buenos resultados a pesar de estar expuestos a
experiencias adversas”; para otros autores no solo es una resistencia a la

adversidad, sino una capacidad de crecer o desarrollarse en contextos dificiles (28).

Pan y Chan intentan clasificar las definiciones en 2 principales corrientes:

Resiliencia como rasgo personal y resiliencia como proceso (29).

o Resiliencia como rasgo personal: Se define como la habilidad
humana de recuperarse con éxito de una variedad de condiciones adversas
o simplemente del estrés cotidiano. El individuo es visto como un
sobreviviente capaz de lograr resultados de adaptacion positivos. Partiendo
de este enfoque, se espera que aquellos que tengan resiliencia puedan tener
una mayor probabilidad de prosperar cuando las circunstancias son dificiles.

o Resiliencia como proceso: Se define como la interaccion del
individuo con el medio ambiente, en la que el primero en condiciones
adversas utiliza recursos internos y externos (individuales, familiares,

sociales y culturales) para lograr adaptarse al segundo de forma positiva.
1.1.3.2 Factores moduladores de laresiliencia

Se ha propuesto que la resiliencia debe ser modulada por 2 tipos de factores:

e Factores de riesgo: Son variables personales y ambientales que

aumentan la probabilidad de respuestas negativa a las situaciones

adversas (enfermedades, situaciones de abuso, pobreza extrema, etc.).
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e Factores de proteccion: Son, por el contrario, aquellos que potencian la
capacidad de resistir las situaciones de conflicto y mejoran el manejo del
estrés, como son los valores culturales y recursos financieros, las
habilidades de afrontamiento, supervision y apoyo de los padres, una
vida estable en el hogar, apoyo de maestros, padres o personas

cercanas.

En personas con mayor grado de resiliencia se ha encontrado la presencia
de un mayor numero de factores protectores, los cuales pueden clasificarse como
propios del individuo, relacionados a la familia y los relacionados a la comunidad
(26,30).

1.1.3.3 Caracteristicas de la resiliencia.

Al estudiar a la resiliencia como una variable de la personalidad que permite
dar respuesta positiva a una situacion adversa, muchos autores han tratado de
identificar qué factores hicieron la diferencia para que un individuo no desarrollara
una personalidad patolégica, ademas de tratar de entender si es una condicion
permanente o puede cambiar a través del tiempo. Dentro de todos estos enfoques,
se han identificado 3 perspectivas que intentan englobar las caracteristicas que
describen una personalidad resiliente de manera mas adecuada (31).

e Como estructura o conjunto de rasgos: Fue propuesta por Waugh(32), la cual
incluia 5 caracteristicas principales (vision ponderada de la propia vida,
perseverancia, confianza en si mismo, autonomia personal y sentido de la
propia vida). En esta perspectiva también se contempla la definicién del Ego
resiliente, propuesta por Cohn y col, que refleja la habilidad del individuo para
adaptarse a cambios ambientales al tener la capacidad de identificar
oportunidades, adaptarse a las restricciones y crecer tras la adversidad (33).

e Como proceso de aprendizaje: Tomada a partir del estudio realizado por

Rutter y del realizado por Gillespie y col, donde se entiende a la resiliencia
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como una dindmica activa entre vulnerabilidad y resiliencia (factor de riesgo
— factor protector); en esta perspectiva la autoeficacia, autoestima y la
capacidad para responder problemas funcionan como amortiguadores de la
adversidad para permitir el desarrollo de conductas positivas (34,35).

e Como constructo tridimensional: Fue propuesta por Knight en 2007, en ella
ciertas caracteristicas dentro de la competencia emocional (autocontrol y
regulacion de emociones), competencia social (comunicacién, sentido de
pertenencia y empatia) y la orientacién al futuro (optimismo hacia el futuro)
son determinantes para el desarrollo de una personalidad resiliente (35,36).

1.1.3.4 Escalas de resiliencia

La complejidad para definir el constructo de resiliencia y la ambigiiedad de
sus caracteristicas; aunado con la dificultad para validar los datos recabados para
su andalisis (poblacion infantil y adolescente a través de la medicion de
competencias y en la poblacién adulta con un auto informe donde el individuo pone
de manifiesto la percepcién de si mismo y de su relacion con el ambiente), han
significado un desafio para desarrollar una definicion operativa que nos lleve a
estandarizar su medicion. En actualidad existen un gran niamero de escalas que se

pueden utilizar para medir el grado de resiliencia (37).

Se han encontrado 2 revisiones sistematicas que evaluaron las cualidades
psicométricas de estas escalas. La primera realizada en 2006 por Ahern y
col(38);en este meta-analisis se evaluaron 6 escalas utilizadas en poblacién
adolescente y mas tarde Windle. Bennett y Noyes (37)hicieron un andlisis mas
exhaustivo y detallado al ampliar su busqueda a cualquier grupo de edad, poniendo
como unico limitante un periodo especifico en el tiempo que comprendia de 1989 a
2009; en su estudio se evaluaron 19 escalas bajo 8 criterios (validez de contenido,
consistencia interna, validez de criterio, validez de constructo reproducibilidad,
sensibilidad, efecto de piso y techo e interpretabilidad) dando como puntuacién

maxima 2 para cada uno (37). En el Anexo 2, se describen las caracteristicas de las
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escalas que obtuvieron el puntaje mas alto (7 puntos) de acuerdo con este estudio,
mientras que el Anexo 3 resume las caracteristicas clinimétricas por las cuales

fueron consideradas las mejores para evaluar la resiliencia (39-42).

Como se puede observar, a pesar de compartir en el estudio de Windle y col.
la misma puntuacion, la escala CD-RIS de 23 items, presenta una validez de
constructo y consistencia interna general superior a las otras escalas. Por otro lado,
aunque presenta una reproducibilidad importante, no tiene tanto peso como las
anteriores ya que se hizo en una muestra pequefia (n=48) por lo que no es muy
confiable y aunque en la revision sistematica se menciona que es la Unica escala
gue intento medir la sensibilidad al hacer 2 mediciones al inicio y posterior a cuatro
meses después de implementar tratamiento en los pacientes con estrés
postraumatico y trastorno de ansiedad generalizada, no es muy clara, ya que no se
hace mencién del uso de pruebas de hipdtesis que lo respalden (37,42).

La CD-RIS cuenta con adaptaciones en diversas lenguas entre las cuales se
encuentra el espafiol, reportando en la literatura validaciones en su formato corto
de 10 items en tres estudios. Las caracteristicas clinimétricas valoradas en estos

estudios se resumen en el cuadro del Anexo 4 (43-45).

La versidn extensa de 23 items sélo reporta la validacion realizada por Broche
Pérez y col. en 2016, hecha en poblacion general originaria de Cuba, con una n =
1400, donde se reporta una consistencia interna para cada dimension con a de
Cronbach entre 0.34 a 0.82, siendo este ultimo el correspondiente a la Autoeficacia
y tenacidad. En cuanto a la reproducibilidad evaluado con el Test-retest pudo
observarse que la mayor parte de las asociaciones fueron altamente significativas
con unr entre 0.25y 0.30 (p<.001) (46).
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1.2 ANTECEDENTES ESPECIFICOS

1.2.1 Adherencia al tratamiento en LES.

La adherencia a las terapias prescritas por un médico es un determinante
importante de los resultados clinicos y en los gastos de la etenciéon médica en las
enfermedades crénicas (47). El LES es una enfermedad reumatica que es
considerada crénica puesto que no tiene un tratamiento definitivo, y esta asociada
a multiples comorbilidades que a menudo requieren un tratamiento con una gran
cantidad de farmacos, por lo que requieren una evaluacién continua de la

adherencia a cada medicamento (48).

En términos generales se habla de un nivel aceptable de adherencia al
tratamiento cuando se alcanza mas el 80% de las dosis recomendadas en el
régimen dado por el médico; cifras por debajo de estas indican un desapego a la
terapia farmacoldgica (49). En el caso de los pacientes con LES la tasa de
adherencia es muy variada, encontrandose entre el 3% al 76%. Es por esto que es
cada vez mas importante identificar las causas o factores que determina que un

paciente tome o no su medicamento (50).

Como ya se menciond en el capitulo de adherencia al tratamiento, sabemos
gue existen escalas generales para medir el apego a los farmacos (48). En los
estudios enfocados a enfermedades reumaticas, en particular para LES, se han
utilizado la escala de Morinski (MMAS), la escala de Autoinforme de Adherencia al
Tratamiento (MASRI) y el Cuestionario de Adherencia en Reumatologia (CQR, por
sus siglas en ingles), las cuales en ocasiones pueden combinarse con el monitoreo
electronico; otros estudios han empleado la deteccion de Hidroxicloroquina en
sangre, pero es mas dificil de implementar por su complejidad y por requerir

muestras sanguineas.(51)

La escala CQR es el Unico instrumento de medida de

adherencia/cumplimiento especifico creado para el area de reumatologia, el cual
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permite comparaciones estadisticas mas potentes para identificar los predictores o
efectos del cumplimiento del tratamiento, que otras pruebas que tienen simples
respuestas dicotdmicas o categorizaciones desequilibradas. (52) De Klerk E y col,
realizd el primer trabajo de validacion al comparar la escala con el que es
considerado el estandar de oro (monitoreo electrénico) y recientemente Salgado E

y col. realizaron la adaptacion cultural al espafiol y la validacion del instrumento en

el afio 2018. En el cuadro 5 se resumen los aspectos mas importantes de estos dos

estudios.(52,53)

Cuadro 5. Estudios de validacion de la escala CQR.
Descripcion del estudio Caracteristicas clinimétricas evaluadas
De Klerk | Estudio longitudinal (6 Validez de constructo:
Ey col. meses, gota 1 afio) e Regresion lineal multiple mostraron que la puntuacion
(2003) 85 pacientes con ponderada total: r2 = 0,46
enfermedades reuméticas (p= 0,001) predictor del cumplimiento r2 = 0,42 (p =
(AR, PR, Gota) con 0,004) predictor de dosificacion correcta.
monitoreo electrénico y Cuatro items fueron predictivos: miedo a olvidarse de
aplicacion de CQR. tomar el medicamento, poder funcionar bien, rutinas
Cumplimiento en la vida diaria y efectos secundarios (r2 combinado
Satisfactorio > 80% =0,35)
Insatisfactorio <80% Andlisis discriminantes:
e Buena aceptacion del cumplimiento:
especificidad del 95% y sensibilidad 62%, prevalencia
de buen cumplimiento del 52%.
Valor predictivo:
e Detectar cumplimiento insatisfactorio fue del 86%,
e Detectar buen cumplimiento fue de 83%.
Razon de verosimilitud:
e Detectar el bajo cumplimiento de la toma fue de 11,6.
Salgado | Estudio transversal Reproducibilidad:
E ycol. | 77 pacientes con AR con o Evaluacion test-retest con ICC de 0,76
(2018) tratamiento con esteroides o | Consistencia interna:
farmacos antirreumaticos e Alfa de Cronbach de 0,86
modificadores de la Validez de constructo:
enfermedad no biol6gicos. e andlisis de regresién miltiple: r2 = 0,60 (correlacion
Se utilizaron escala HAQ'y con cada item como variables independientes)
Moriski-Green Correlacién entre CQR y HAD:
e 1?2de0.22. A
Analisis discriminativo:
e sensibilidad 58.8% y especificidad 98.3%.
Razon de verosimilitud:
e 35.3 en =80% de adhesion electronica
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En el cuadro 6 se mencionan los estudios mas importantes relacionados a la
adherencia al tratamiento en pacientes con LES. Se describen los mas recientes
reportados en la revision sistematica realizada por Costedoat-Chalumeau y col en
2013 ademas de los realizados en el afio 2017 por Pavandeep y col. y Zhang y col;
en este cuadro se puede observar que las principales causas de la no adherencia
al tratamiento son: la presencia de sintomas psicologicos como la depresién y la
ansiedad, la falta de confianza del paciente hacia su médico, la presencia de
exacerbaciones o comorbilidades a pesar del tratamiento, el tiempo largo de
evolucion de la enfermedad, el miedo a los efectos secundarios provocados por los
medicamentos, percepcion de que el tratamiento tiene menos eficacia, uso de

medicacion alternativa y costos elevados del medicamento.(49,51,54-60)
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Pacientes Estudio Namero Método usado Grado de no adherencia | Tratamiento evaluado | Factores asociados alano
de adherencia.
pacientes
Garcia- Pacientes con ARy | Transversal | 102, autoinforme Una 3ra parte reporto Todos los Etnia: mayor en Afroamericanos e
Gonzalezy | LES de 3 grupos AR (70) CQR buena adherencia. medicamentos hispanos
col (2008) étnicos LES (32) El 23% de los pacientes prescritos Efectos secundarios negativos
Caucésicos, afroamericanos e Desabasto del medicamento.
Afroamericanos e hispanos presentaron Depresion.
Hispanoamericanos baja adherencia en Olvido.
comparacion con 11% de Estar fuera del domicilio.
Caucaésicos. Mejoria.
Factor a favor de adherencia:
educacion.
Marengo y | Cohorte de Longitudinal | 78 CQR mas 62% de adherencia al Azatioprina, Polifarmacia y depresion.
col. (2012) | pacientes con LES MEMS tratamiento completo metotrexate,
prednisona,
micofenolato de
mofetilo,
hidroxicloroguina
Lee at al Cohorte de Transversal | 30 Mediciéon de 10% tiene Hidroxicloroquina No especificado
(2017) pacientes con LES HCQ concentraciones Insuficiencia renal aumenta toxicidad.
indetectables (adherencia
alta)
Pavandeep | Revision Transversal | 11 Autoinformes, No adherencia vari6 del Todos los Depresion,
y col. sistematica de estudios CQR, MMAS o 43% al 75%. medicamentos Residencia rural
(2017) estudios originales originales | MAQ, registros Hasta el 33% suspenden prescritos Polifarmacia,
de LES y No clinicos, el tratamiento después de Nivel de educacién mas bajo.
adherencia al monitorizacién 5 afios.
tratamiento electrénica.

Zhang et al | Pacientes con Transversal | 252 CQR Adherencia global: 41,7%, | Todos los Efectos secundarios y uso de
(2017) enfermedades LES (21), (LES: 48,7%, AR: 38,6%, medicamentos medicamentos alternativos causan
reumaticas AR (70), EA: 31,1%). menor adherencia.

(LES, AR, EA) EA (61)
Chehab et Estudio de la Transversal | 458 MMAS-4, BMQ, | 62.7% informé una alta Azatioprina, Prednisona | Medicacion es perjudicial o adictiva
al. (2018) cohorte LULA HLC adherencia. (>7.5 mg/dia, <7.5 (OR: 0,89; IC del 95%: 0,82-0,97).
mg/dia) acido
micofendlico,
antimaléricos,
metotrexato, bilimumab,
Mazur- Pacientes con LES | Transversal | 132 Autoinforme: Adherencia baja 11.36%, Todos los Adherencia alta: alto nivel de
Nicorici y del Departamento MMAS-8 y moderada 43.18% y alta medicamentos. educacion, baja actividad de la
et al de Reumatologia expediente 45.46% enfermedad e indices bajos de
(2018) del Instituto de clinico evaluacion global del médico.

Cardiologia

LES: Lupus Eritematoso Sistémico, AR: Artritis Reumatoide AACTG: Grupo de ensayos clinicos sobre el SIDA en adultos, CQR: Cuestionario de Adherencia en Reumatologia, HCQ: hidroxicloroquina, MMAS o MAQ: Cuestionario de adherencia a la medicacion de Morisky,
MASRI: Escala de Autoinforme de adherencia, MEMS: CESD: Sistema de Monitoreo de Eventos de Medicacién, Centro de estudios epidemiol6gicos de la escala de depresion. EA: Espondilitis Anquilosante, SF-12: Escala de calidad de vida
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Estos resultados muestran, que gran parte de los factores involucrados en la
no adherencia se asocian a una mala calidad de vida, asociada a la cronicidad de
la enfermedad, por lo que es importante conocer la capacidad con la que cuenta el
paciente para afrontar situaciones adversas, que, en el caso del LES, son la
presencia de alteraciones psicolégicas como la depresion y la ansiedad, el
surgimiento de comorbilidades, la respuesta baja al tratamiento junto con sus
consecuentes efectos adversos por su uso a largo plazo (38). Si la capacidad de
afrontamiento del paciente es baja puede repercutir de manera indirecta su
adherencia al tratamiento, como se ha visto en otras enfermedades cronicas como
la diabetes. (40).

A pesar de que existen diversas estrategias para mejorar la adherencia al
tratamiento (intervenciones educativas, conductuales, conductuales cognitivas y
multicomponente), no siempre demuestran ser efectivas en su proposito. Lavielle y
col. realizaron una revision sistematica en enfermedades reumaticas donde se
observé que sélo el 50% de los estudios reportan cambios significativos en la toma
de medicamentos después de realizar una intervencion de cualquier tipo (61). Esto
puede llevarnos a pensar que es importante tomar en cuenta de manera previa, el
nivel de resiliencia y la presencia de alteraciones psicolégicas para modificar
algunas estrategias utilizadas en los programas para fomentar la adherencia al

tratamiento.

1.2.2 Resiliencia y adherencia al tratamiento en LES.

El estudio de la resiliencia en el area de la salud ha sido una herramienta
atil para identificar como desarrollar intervenciones y actividades para reducir la
carga que la enfermedad genera en los individuos a través de analizar las
caracteristicas positivas que tiene un paciente para afrontar su condicion como
enfermo principalmente en aquellos padecimientos de larga evolucion o terminales.
(62). En las enfermedades reumaticas su uso ha sido escaso, teniendo una mayor

presencia en la Artritis Reumatoide (AR), dejando de lado enfermedades de igual
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impacto como lo es el LES. En la revision sistematica de los estudios que
relacionaban la enfermedad fisica y la resiliencia realizada por Steward y col.(24)
s6lo se mencionan los trabajos de LES vy resiliencia realizados por Abraido-Lanzay

col.(63) y Katz y col.(64), los cuales se muestran en el cuadro 7.

Cuadro 7. Resumen de los estudios sobre resilienciay LES

Pacientes Estudio Numero Método usado Caracteristicas de la
de resiliencia y su efecto en
pacientes enfermedades

reumaticas
Abraido- | Mujeres latinas Longitudinal | 109 Escalas para La autoestima, la
Lanzay | con medir las autoeficacia y el afecto
col. enfermedades caracteristicas de positivo se
(1998) reuméticas (AR; la enfermedad, correlacionan

LES, OA, ED, aspectos positivamente con el

Arteritis, socioculturales, bienestar psicologico y

osteoporosis, sentido de la prosperidad.

fibromialgia, o competencia,

més de un tipo de bienestar

artritis). psicoldgico y

prospectiva
psicoldgica
Katz y 87 pacientes con | Transversal | LES (31) Cuestionario de Pacientes con LES
col diagnéstico de Céancer Mohr y perfil del estaban mas
(2001) LES y céancer. (56) estado de animo desmoralizados que los
de céancer
y reportaron menos
beneficios de su
enfermedad.
LES: Lupus Eritematoso Sistémico, AR: Artritis Reumatoide OA: Osteoartritis, ED: Esclerodermia, MMAS-4 : Escala de adherencia de Morisky de 4 items por sus siglas en inglés y
BDI: Inventario de depresién de Beck, por sus siglas en inglés)

En el afio 2018, Rojas M y col. realizaron un estudio en 188 mujeres con
enfermedades reumaticas de las cuales 70 tenian diagndstico de LES, el estudio
mostro que la resiliencia en estos pacientes se ve influenciada por la edad y el nivel
socioeconémico. Los pacientes mas jovenes presentan menor capacidad para
encontrar estrategias para afrontar su enfermedad y entre ellas se encuentra la

adherencia al tratamiento (65).

El Unico estudio que relaciona la resiliencia con la adherencia al tratamiento
farmacoldgico en pacientes con LES es el elaborado por Faria y col; en donde
evaluaron a 40 mujeres con diagndstico de LES, enfocandose en los factores
responsables del abandono del tratamiento y su asociacién con el grado de

resiliencia los cuales se detallan en el cuadro 8 (66).
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Cuadro 8. Resumen del estudio de adherencia al tratamiento farmacolégico en pacientes

con LES.

Paciente | Estudio Nimero | Método | Grado de Tratamie | Correlacién entre
S de usado adherencia | nto resilienciay
paciente evaluado | adherencia al
S tratamiento
farmacoldgico
Faria, Mujeres Transver | 40 Escala Adherencia | Medicam | Altaresiliencia se
et al. brasilefia | sal de al entos asocidé a mayor
(2014) | scon resilien | tratamiento | recetado | comprension de
diagnésti ciade en el 62.5% s la enfermedad,
co de Wagnild mayor apego a tx
LES & para evitar
Young riesgosy
promover
factores de
proteccion.
LES: Lupus Eritematoso Sistémico.

Los pacientes con niveles altos de resiliencia tienen una mejor capacidad
funcional, mayor estabilidad y mejor adaptacion a su medio ambiente; con respecto
a su enfermedad presenta sintomas menos graves, su umbral del dolor es mas alto,
son mas activos y disminuyen considerablemente los episodios de ansiedad y
depresion (66). Estas caracteristicas pueden ser utilizadas para crear una red de
apoyo para fomentar en el paciente una actitud positiva para que no desista de
mantenerse bajo tratamiento médico. La adherencia al tratamiento junto con una

red de apoyo puede considerarse un factor protector (67).

Se piensa que, la resiliencia proporciona a cada individuo una forma
saludable para vivir, al permitir adaptar el estilo de vida a situaciones desconocidas,
funcionando como un sistema de interaccion entre el individuo, su entorno de apoyo
social y la advrsidad (68). En el LES, puede ser el vehiculo por el cual los pacientes
encuentren una forma de adaptarse a su nueva situacion. En primer lugar, al estar
mas dispuestos a conocer y comprender el comportamiento de su nueva
enfermedad. En segundo lugar, el asimilar que es una enfermedad crénica que no
tiene cura y por ultimo la importancia que tiene el adherirse al tratamiento

farmacoldgico encontrando estrategias para superar situaciones negativas que
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puedan surgir en el camino como son los efectos secundarios ocasionados por su
uso prolongado, la dificultad para recordar el orden y horario de ingesta o el estigma

histérico que cada uno tiene como la idea de que crean dependencia (66).

Dentro de las variables que pueden modificar la relacion entre el grado de
resiliencia y la adherencia al tratamiento farmacologico en pacientes con Lupus, se
considera de vital importancia tomar en cuenta la depresion, ya que la comorbilidad
del estado depresivo y la enfermedad crénica son comunes en pacientes con esta
enfermedad; en 2009; Bachen y col realizaron un estudio en 326 pacientes
caucésicas con LES en las cuales se encontr6 que el desorden psicolégico mas
frecuente fue el estado depresivo (41%) y que éste tenia una relacion significativa
con el grado de actividad de la enfermedad (p= 0.001)(69). Otros autores como
Azizoddin y col. han estudiado en el ultimo afio como se relacionan los factores
psicosociales intra e interpersonales con el estado socioecondmico para influir en la
presencia de ansiedad y principalmente depresion en los pacientes con LES. En su
investigacion concluyen que se debe mejorar la autoestima y el optimismo, que
forman parte de una personalidad resiliente, para disminuir los cuadros depresivos
(70).

En un estudio realizado por Alsowaida y col. donde se evaluaron a 140
pacientes de edad media encontraron una correlacion entre la presencia de
actividad y sintomas depresivos y ésta Ultima se correlacioné con la no adherencia
al tratamiento farmacolégico siendo menor en pacientes con depresion moderada a
severa(71). En 2013 por Cal y col analizaron el papel de la resiliencia en el LES, no
encontraron una correlacion significativa (p=0.439) entre la depresién y una
resiliencia mas baja, excepto en los casos en que hubo un riesgo elevado de
suicidio, ademas de hacerse mencion que pueden confundirse el diagnostico de
estrés con el de depresion ya que “cuando la necesidad de adaptacién excede los
recursos internos de la persona, el estrés se desarrolla hasta el agotamiento v,
luego, generalmente surge la depresion”(72).Esto puede sugerir que si se detectan
pacientes con estados de estrés severo o depresion leve la resiliencia puede

convertirse en la via para contrarrestar estas patologia y asi mejorar las condiciones
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clinicas y de apego al tratamiento en pacientes lupicos. Por lo que es importante
evaluar si el grado de resiliencia que posee cada paciente puede modificar esta
situacion al contar con estrategias para manejar mejor la presencia de sintomas que

indican que la enfermedad esta activa (71,72).
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CAPITULO 2. MARCO METODOLOGICO
2.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

El Lupus Eritematoso Sistémico es una enfermedad que aumenta su
incidencia y prevalencia en México. Actualmente gracias a los avances en los
meétodos diagnosticos y la disponibilidad de nuevas terapias farmacolégicas, ha
aumentado la esperanza de vida asociada a LES. Esta nueva condicién nos hace
poner mas cuidado en su manejo ya que, en la actualidad, el paciente con Lupus
vive mas tiempo con el riesgo de presentar exacerbaciones que provoquen dafio a
mas oOrganos blanco, aunado a presentar periodos de depresion, ansiedad y

desesperanza, disminuyendo con esto su calidad de vida.

Uno de los principales objetivos del médico en el manejo del Lupus, es vigilar
que el paciente comprenda en que consiste su enfermedad y asi asimile que la
manera en que puede disminuir la sintomatologia ocasionada por el aumento de la
respuesta inmunolégica de su cuerpo es siguiendo de manera adecuada su

tratamiento farmacologico y las medidas preventivas correspondientes.

A pesar de que se ha puesto mucho énfasis en la necesidad de que el médico
proporcione una atencién adecuada que incluya un diagndstico oportuno, la
eleccion de la terapia mas adecuada para el manejo de los signos y sintomas del
Lupus y mantener un seguimiento constante de la evolucion de la enfermedad; aun
se requiere encontrar alguna estrategia que ayude entender por qué, en algunos
casos, el paciente de manera voluntaria o accidental deja de cumplir con el

tratamiento.

Es aqui donde el estudio de la resiliencia en cada individuo con Lupus puede
brindarnos un panorama general de la capacidad que tiene el paciente para afrontar
una situacion adversa, que en este caso seria el lidiar con una enfermedad cronica

en la que su propio sistema inmune, responsable de defenderlo de factores externos
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que pudieran dafiarlo, es el responsable de los sintomas que disminuyeron su

calidad de vida.

La manera en que el paciente percibe su enfermedad puede estar
relacionado con su capacidad para tomar la decision de adherirse o no al

tratamiento y medidas generales que su médico le recomiende.

Por lo anterior se establece la siguiente pregunta de investigacion:

¢El nivel de resiliencia en los pacientes con Lupus Eritematoso

Sistémico se correlaciona con la adherencia al tratamiento farmacol6gico?

2.1.1 Hipotesis

Existe correlacion entre el nivel de resiliencia en los pacientes con Lupus

Eritematoso Sistémico y su adherencia al tratamiento farmacoldgico.

2.2 JUSTIFICACION

La adecuada adherencia al tratamiento en los pacientes con LES permite
aminorar los sintomas presentes, asi como disminuir la probabilidad de que se

agreguen mas comorbilidades que disminuyan su calidad de vida.

La 6ptima adherencia al tratamiento es considerada un factor protector en
el paciente lupico, por lo que es alarmante que los indices de apego a éste estén
por debajo de lo que se considera adecuado, llegandose a reportar hasta un 3% en
poblacion general. Aunado a esto, es importante remarcar que el 76% de los

32



CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

pacientes lupicos toma menos del 80 % del total de sus medicamentos y este
porcentaje disminuye con el paso del tiempo, teniendo cifras por debajo del 33%
después de 5 afios de haber iniciado su primer tratamiento farmacologico. A pesar
de implementarse diversas intervenciones enfocadas en modificar las conductas de
los pacientes, estas solo reportan un 50% de efectividad y esto se puede relacionar
en que no estan enfocadas en la percepcion y capacidad de afrontamiento de los

pacientes lupicos.

La mayor parte de los estudios que reportan la no adherencia al tratamiento
en pacientes con LES se harealizado en pacientes caucasicos, por lo que es escasa
la informacién con respecto a la poblacion hispana, la cual presenta una mayor
incidencia y cuadros clinicos mas agresivos, los cuales pueden ocasionar que el
consumo de medicamentos sea menor y por lo tanto que la calidad de vida se vea
mas afectada.

En otras enfermedades cronicas se ha observado que la resiliencia es un
recurso util con el que cuenta el paciente para afrontar su padecimiento y encontrar
medios para evitar entre otras cosas, la falta de adherencia al tratamiento

farmacoldgico.

Por esto es importante valorar en primer lugar, si existe una asociacion entre
la resiliencia con la que cuenta cada paciente y su adherencia al tratamiento
farmacoldgico, ya que si ésta existe, puede ser una via por la cual los miembros del
personal de salud involucrados en su manejo, pueden comenzar a desarrollar
acciones que permitan modificar la percepcion que tienen el paciente IUpico sobre
los medicamentos, sus funciones y como manejar sus efectos secundarios desde
su nivel de resiliencia y de esta forma lograr un impacto positivo en su calidad de

vida.
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2.3 OBJETIVOS

2.3.1 Objetivo general

Determinar la correlacion entre el nivel de resiliencia y la adherencia al

tratamiento farmacologico en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico.

2.3.2 Objetivos especificos

e Determinar el nivel de resiliencia presente en los pacientes con LES.

e Determinar el grado de adherencia al tratamiento en los pacientes con LES.

e Comparar los niveles de resiliencia de acuerdo a la adherencia al tratamiento
farmacolégico satisfactoria e insatisfactoria.

e Valorar la correlacion entre el nivel de resiliencia y el grado de adherencia al
tratamiento farmacoldgico en pacientes con LES.

e Evaluar por medio de analisis multivariado la relacion entre la adherencia al
tratamiento farmacoldgico y la resiliencia tomando en cuenta la depresion,

numero de medicamentos tomados y afios de educacion.

2.4 METODOLOGIA

2.4.1 Disefno del estudio

Se realizd6 un estudio descriptivo, observacional, transversal, prolectivo y

homodémico.
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2.4.2 Ubicacién espacio temporal

El presente trabajo se llevé a cabo en la Unidad Médica de Alta Especialidad
Manuel Avila Camacho (UMAE) del Instituto Mexicano del Seguro Social,
Delegacion Puebla, en el periodo comprendido de agosto de 2017 a abril de 2019.
2.4.3 Muestreo

2.4.3.1 Definicion de la poblacion (universo de estudio)

Pacientes con el diagnostico de Lupus Eritematoso Sistémico de acuerdo

con los criterios del Colegio Americano de Reumatologia (ACR)

2.4.3.2 Criterios de seleccién de la muestra

2.4.3.2.1 Criterios de inclusién

e Pacientes del8 a 65 afos.

e Pacientes que acepten participar de manera voluntaria en el estudio.

e Pacientes con al menos 3 meses en tratamiento reumatico continuo para LES
antes de la entrevista.

2.4.3.2.2 Criterios de exclusion

e Pacientes incapacitados para contestar la entrevista a causa de la presencia

de enfermedades psiquiatricas o disfuncién cognitiva.

2.4.3.2.3 Criterios de eliminacién

e Pacientes que no completen algun instrumento o abandonen el estudio.
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2.4.3.3 Diseilo y tipo de muestreo.

Muestreo no probabilistico de tipo discrecional ya que se establecieron

criterios especificos para que la muestra sea representativa para el estudio.
2.4.3.4 Tamaio de la muestra.

El calculé del tamafio de la muestra se realizé a partir de la formula para
asociar dos variables cuantitativas utilizando el coeficiente de Pearson la cual se
encuentra en el Anexo 5 (73).

Se tomaron en consideracion los valores de za de 1.96 y z@3 de 0.05. El valor
de r fue tomado del estudio realizado por Freire de Medeiros y col (74) donde
realizaron la correlacién entre la resiliencia y la adherencia al tratamiento en
pacientes con insuficiencia renal, ya que no se encontré ningun articulo que tuviera
un valor de r util para este calculo en pacientes con Lupus.
El tamafio de muestra suficiente para el estudio fue de 161 pacientes. Al finalizar el
estudio no se pudo completar el tamafio de muestra por lo que se hizo a
conveniencia quedando finalmente con un total de 157 pacientes.
2.4.3.5 Definicion de variables y escalas de medicion.

Variable Dependiente: Adherencia al tratamiento farmacol6gico

Variable Independiente: Resiliencia

Variables de ajuste: Depresion, medicamentos tomados y afios de

estudios
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Las definiciones conceptuales y operacionales de las variables de estudio
se muestran en el Anexo 6 y los instrumentos y escalas de medicion en el Anexo
7.
2.4.3.6 Procedimiento

LES

1. Bajo la bioética establecida por el Comité local de Etica en Investigacion en

Salud del IMSS y el Comité de investigacion y Etica de la Facultad de Medicina

de la Benemérita Universidad Autonoma de Puebla se obtuvieron la autorizacion
y numeros de registros R-2018-2106-002 (Anexo 8) y 563 (Anexo 9),

respectivamente. Se elabord el consentimiento informado bajo los lineamientos

bioéticos para la realizacidbn de este proyecto de investigacion (Anexol

0)

basados en la Cdodigo de Nuremberg, la Declaracion de Helsinki, La Ley General

de salud y NOM (Anexo 10).

2. Se solicitd la autorizacién via electrénica, a los autores originales de las escalas

“Escala de resiliencia de Connor-Davidson version al espafiol de la Conn

or

Davidson Resilience Scale (CD-RISC)” (Anexo 11) y “Cuestionario de

Adherencia en Reumatologia version en espafiol de la original Compliance

Questionnaire Rheumatology” (Anexo 12) para su uso en este estudio.

3. Serealizd prueba piloto en una muestra de 10 pacientes para la evaluacion de

la aplicacion de la Escala de resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC) y del

Cuestionario de Adherencia en Reumatologia (CQR) para determinar: tiempo

de aplicacion para cada uno de ellos , verificar comprension individual de los

items que componen cada instrumento aclarando aquellos no entendibles

o

gue requieran una explicacion cultural de los términos empleados en cada

enunciado, y determinar el orden mas adecuado para su aplicacion. De este

estudio piloto se obtuvieron los siguientes resultados:
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a) Escala de resiliencia de Connor-Davidson (CD-RISC) contestada en un
promedio de 10.6 minutos, sin encontrar alguna dificultad en la comprension de

los items.

b) Cuestionario de Adherencia en Reumatologia (CQR). Se contestd en un
promedio de 9.4 minutos, con dificultad de comprension de la palabra “remedios”
la cual en el pais de origen (Argentina) se utiliza para referirse a la toma de

farmacos por lo que se hizo la aclaracion del término por parte del encuestador.

c) El orden de aplicacién de los instrumentos seré: cuestionario de resiliencia
(CD-RISC), cuestionario de adherencia al tratamiento (CQR) y cuestionario de
depresion (CES-D) (Anexo 13), ya que algunos items de los cuestionarios de
resiliencia y depresiéon evalGan la percepcion del paciente en sus relaciones
interpersonales y su medio ambiente por lo que pudiera provocar sesgo al

colocarlas juntas

Se invité a participar en el protocolo de investigacion de manera verbal a los
pacientes con diagnostico de LES del servicio de Reumatologia de la UMAE

Manuel Avila Camacho que cumplieran los criterios de inclusion.

Se explicdé en qué consistia el proyecto, los riesgos, beneficios y en qué
consistiria su participacion, ademas se hizo hincapié en el manejo confidencial
de sus datos. Se solicitod al paciente firmar el consentimiento informado (Anexo

14) si aceptaba participar en el estudio.

Se realiz6 historia clinica para recabar datos sociodemograficos y caracteristicas
clinicas para llenar la hoja de recoleccion de datos (Anexo 15), ademas de la
evaluacion de la actividad de la enfermedad con el instrumento MEX-SLEDAI
(Anexo 16) y el dafio a 6rgano blanco con el instrumento SLICC (Anexo 17).

Posteriormente se hizo entrega de los cuestionarios para su auto aplicacion.
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7. Al completar todos los cuestionarios se dio por terminada la entrevista de forma

inmediata.

8. Se recolectaron los datos y se utilizaron los programas SPSS version 23 y el

paquete estadistico R version 3.6.0. para llevar a cabo el analisis estadistico.

9. Se analizaron e interpretaron los resultados.

10. Se redacto tesis para obtener grado académico por medio de esta.

2.4.3.7 Técnica.

2.4.3.7.1 Instrumentos de medicion

1. ESCALA DE RESILIENCIA DE CONNOR-DAVIDSON VERSION AL ESPANOL
DE LA CONNOR DAVIDSON RESILIENCE SCALE (CD-RISC)
El CD-RISC est4 diseflado como una escala de autoevaluacion, aunque si es
necesario un asistente puede leer cada declaracién al sujeto y registrar la respuesta.
El sujeto esté dirigido a responder a cada afirmacion con referencia al mes anterior,
entendiendo que, si una situacion particular no ha surgido en este momento,
entonces la respuesta deberia estar determinada por como la persona piensa que
habria reaccionado.
ftems: Consta de 25 items que se responden en una escala tipo Likert con cuatro
opciones de respuesta: 0 = “en absoluto” 1= “Rara vez’, 2= “A veces”, 3= “A
menudo”, 4= “Casi siempre”. El constructo se compone de cinco factores:

e Persistencia-tenacidad-autoeficacia (items: 10- 12, 16, 17, 23-25)

e Control bajo presion (items 6, 7, 14, 15, 18, 19, 20)

e Adaptabilidad y redes de apoyo (items 1, 2, 4, 5, 8)

e Control y proposito (items 13, 21, 22)

e Espiritualidad (items 3, 9).

39



CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

Puntuacion: la puntuacion de la escala se basa en sumar el total de todos los
elementos, cada uno de los cuales se puntta de 0 a 4, por lo que el resultado va de

25 a 100, con puntajes mas altos que reflejan una mayor capacidad de resiliencia.

2. CUESTIONARIO DE ADHERENCIA EN REUMATOLOGIA VERSION EN
ESPANOL DE LA COMPLIANCE QUESTIONNAIRE ON RHEUMATOLOGY
(CQR).

El CQR es un instrumento disefiado para ser auto aplicado.

ftems: Consta de 19 items, en los cuales los pacientes deben indicar su nivel de
acuerdo para ciertas afirmaciones a través de una escala Likert de 4 puntos (muy
en desacuerdo: 1 punto, algo en desacuerdo: 2 puntos, algo de acuerdo: 3 puntos,
muy de acuerdo: 4 puntos).

Puntaje e interpretacion: Seis items presentan afirmaciones negativas (N°4, N°8,
N°9, N°11, N°12 y N°19); en consecuencia, el puntaje debe invertirse (4 =1, 3 =2,
2 = 3, 1 = 4). El puntaje final se calcula sumando todos los articulos, restando 19 y
luego dividiéndolo por 0.57 para llevarlo a una escala de 0-1. Con esto, se puede
obtener una escala de adherencia que puede variar de O (sin adherencia) a 100

(cumplimiento perfecto) al multiplicarla por 100.
2.4.3.8 Logistica
2.4.3.8.1 Recursos humanos, materiales y financieros.
Se mencionan en el Anexo 18.
2.4.4 Andlisis estadistico
Se utiliz6 estadistica descriptiva que incluyé medidas de tendencia central y
dispersién para las variables cuantitativas y porcentajes para variables cualitativas.

Se realiz6 Rho de Spearman para la correlacion entre las dos variables

principales a estudiar ya que no tenia una distribucidon normal con el paquete
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estadistico SPSS version 23. Posteriormente se realizo una Correlacion Parcial para
hacer el ajuste con las variables de depresion, total de medicamentos tomados y
afos de estudio con el paquete estadistico R version 3.6.0

Finalmente se hizo un analisis de regresion lineal multivariado para evaluar
la variabilidad de la adherencia al tratamiento dada por la variable independiente
principal y las de ajuste.
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CAPITULO 3. ANALISIS DE DATOS.
3.1 RESULTADOS

Los pacientes que participaron en este proyecto forman parte de la cohorte
HISPALES, conformada al momento del estudio por 402 pacientes, los cuales se
siguen de manera continua en la consulta externa de Reumatologia. Se incluyeron
aquellos pacientes que cumplian con los criterios de seleccion de abril de 2018 a
abril de 2019 hasta completar el tamafio de la muestra. Se excluyeron un total de
40 pacientes, de los cuales 21 pacientes (52.5%) sobrepasaron los 65 afios, 5
pacientes (12.5%) no cumplia con el minimo de 3 meses de tratamiento, 4 (10.0%)
Gnicamente tomaban AINES sin otro farmaco propia para LES y 10 pacientes
(25.0%) no desearon formar parte del estudio.

Descripcidn de la muestra: 157 pacientes aceptaron participar de manera
voluntaria, de los cuales el 96.8 % fueron mujeres, con edades de entre 19 y 65
afnos con una mediana (RIC) de 48 (56-39) afios.

En el cuadro 9 se resumen las caracteristicas sociodemograficas de la
muestra, donde se observa que el 48.4% son casados y el 40.8% se dedican a las
labores del hogar. La escolaridad se evalué con el total de afios estudiados
contando con una mediana (RIC) de 12 (17-9) afios, ademas se clasificaron
posgrado de escolaridad donde el 24.8% curso hasta bachillerato o preparatoria,
seguido de un 23.6% con licenciatura terminada. Se consider6 como un
antecedente familiar de importancia para la adherencia al tratamiento y la resiliencia
el conocer si los pacientes contaban con algun familiar que tuviera alguna

enfermedad reumatolégica, presentandose Unicamente en el 39.5 %.
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Cuadro 9. Caracteristicas sociodemograficas

Hombres n (%) 5(3.2)
Mujeres n (%) 152 (96.8)
Edad en afios Md (RIC) 48 (56-39)
Estado civil
Soltero n (%) 52 (33.1)
Casado n (%) 76 (48.4)
Divorciado n (%) 13 (8.3)
Viudo n (%) 7 (4.5)
Union libre n (%) 9 (5.7)
Ocupacién
Empleado n (%) 41 (26.1)
Profesionista n (%) 27 (17.2)
Jubilado n (%) 14 (8.9)
Ama de casa n (%) 64 (40.8)
Estudiante n (%) 11 (7.0)
Escolaridad
Primaria n (%) 29 (18.5)
Secundaria n (%) 21 (13.4)
Preparatoria n (%) 39 (24.8)
Técnico n (%) 26 (16.6)
Profesional n (%) 37 (23.6)
Posgrado n (%) 5(@3.2)
Afos de estudio Md (RIC) 12 (17-9)
Md: Mediana, RIC: Rango intercuartilico.

Con respecto a los datos clinicos que describen la cohorte, presentaron un
tiempo de evolucion de la enfermedad de 14.8 7.4 afios (mediatDE). En la
evaluacion del MEX-SLEDAI se obtuvo 0.73 +1.7 puntos (mediazDE), con una
puntuacion maxima de 9 y minima de 0; mientras que en la escala de SLICC, que

evalla dafio crénico, El 63.7% de los pacientes tuvieron una puntuacion igual a 0.

Del total de la muestra evaluada, 116 pacientes (78.3%) presentan alguna
enfermedad asociada y 30 pacientes (19.1%) presentaron alguna complicacion
secundaria al LES, lo que significa que consumen otros medicamentos ademas de
los prescritos por su reumatélogo. La complicacion que se presenté con mas
frecuencia fue la nefropatia lupica en un total de 20 pacientes (12.7%). En el cuadro

10 se presentan las morbilidades con mayor frecuencia.
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adro 10 orpilidade a e entes e OS paclente 0
N %
HTA 42 26.7
Hipotiroidismo 34 21.6
DM2 22 14.0
Osteoporosis 21 13.4
SAF 18 115
HTA: Hipertension Arterial, DM2: Diabetes Mellitus tipo 2, SAF: Sindrome Antifosfolipido.

Las caracteristicas generales encontradas en la toma de medicamentos se
muestran en el cuadro 11 y en el cuadro 12 se detalla el porcentaje de
medicamentos de acuerdo a su clasificacion.

Este estudio permiti6 observar que la mediana (RIC) es de 7(8-5)
medicamentos. El 98.7% de los pacientes toman otros medicamentos ademas de

los propios para LES.

Cuadro 11. Descripcién de toma de medicamentos en

pacientes con LES (n=157)

Md (RIC) 7 (8-5)
Moda 7

Tipo de medicamentos administrado
Corticoesteroides n (%) 149 (94.9)
Antipaltdicos n (%) 92 (58.6)
Inmunosupresores n (%) 85 (54.1)
Otros n (%) 155 (98.7)
Md: Mediana, RIC: Riesgo intercuartilico

Cuadro 12. Medicamentos para tratamiento de

LES n (157)
Corticoesteroides
Prednisona n (%) 145 (92.3)
Deflazacort n (%) 4 (2.5)
Inmunosupresores
Metotrexato n (%) 23 (14.6)
Azatioprina n (%) 45 (28.7)
Micofenolato n (%) 15 (9.6)
Ciclofosfamida n (%) 1(0.6)
Leflunomide n (%) 4 (2.5)
Antipaltdicos
Cloroquina n (%) 84 (53.5)
Hidroxicloroquina n (%) 8(5.1)
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El analisis descriptivo de la adherencia al tratamiento, la resiliencia y la
depresion se encuentran resumidas en el cuadro 13. Es importante mencionar que,
en los pacientes estudiados, el 74.5 % presentdé una adherencia al tratamiento
satisfactoria, el 50.3% tuvo una resiliencia alta y los sintomas depresivos solo se

presentaron en un 44.7%

adro P aje globa po pescalas de la Adhere a a ata ento, Re e a
Depresio
M +DE Max- Min Valores de referencia
Adherencia al | 84.9+11.4 100 - 40.3 Cumplimiento insatisfactorio
tratamiento < 80 (40)
(CQR)*
Cumplimiento satisfactorio
>80 (117)
Resiliencia 78.3 £14.9 100 - 20 Alta
(CD-RISC)** >80 (79)
Media a baja
< 80 (78)
Depresion*** 16.5 +11.8 50-0 Sin sintomas de depresion:
(CES-D) < 16: (87)
Con sintomas de depresion:
216: (70)

*Valores de referencia obtenidos de la validacion de Klerk y col. (2003)
**Valores de referencia obtenidos de la evaluacion psicométrica de Bezdjian y col. (2017)
***\/alores de referencia obtenidos de la validacién de LIy col (2010)

Mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov se evalud la distribucion de las
variables de adherencia al tratamiento farmacolégico y resiliencia y se encontré que
ambas presentaban una distribucion anormal y se realiz6 un diagrama de dispersion
donde se observé que se mantenia una correlacion positiva entre las dos variables.

(figura 1).
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Figura 1. Diagrama de dispersion entre la adherencia al tratamiento farmacoldgico y la resiliencia
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Por lo anterior se considerd que la prueba de correlacion mas adecuada era
la Rho de Spearman, obteniéndose un Rho de 0.260 (p=0.001) lo que nos permitié
aceptar la hipétesis de que existe una correlacion positiva baja pero significativa
entre estas dos variables.

Se sabe que pueden existir entre estas dos variables, otros factores como
son el numero de medicamentos tomados, la presencia de sintomas depresivos
evaluada con la escala CES-D y los afios de estudio cursados que pudieran
representar un sesgo en este estudio, por lo que se analizé si existia una correlaciéon
real entre estas dos variables con las variables principales. Los valores de rho se
muestran en el cuadro 14. Los sintomas depresivos tuvieron una correlacion
negativa baja con las variables principales, el total de medicamentos tomados tuvo
una correlacion positiva baja pero significativa con la adherencia al tratamiento, pero
los afios de estudio cursados no presentaron una correlacion significativa con
ninguna de las 2 variables. Por lo anterior se demostré que solo las 2 primeras

variables mencionadas cumplian con las caracteristicas de variables de ajuste.
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Cuadro. 14 Correlacion entre variables adherencia al
tratamiento farmacolégico y resiliencia con sintomas de

depresion y total de medicamentos tomados.

n=157
Adherencia al Nivel de resiliencia
tratamiento
farmacoldgico
Rho P Rho p
Sintomas -0.3104 0.001 -0.473 0.001
depresivos
Total de 0.307 0.001 0.139 0.08
medicamentos
tomados
Afios de 0.142 0.077 0.111 0.167
estudios
cursados

Una vez corroboradas las variables de ajuste, se realiz6 una correlacién
parcial de Spearman ajustandose Unicamente con el total de medicamentos
tomados, obteniéndose un Rho de 0.230 (p=0.003), la cual confirma que se
mantiene una correlacion positiva baja eliminando el sesgo de confusion creado por
esta variable. Se decidio eliminar la presencia de sintomas depresivos ya que, en el
andlisis lineal multivariado que se muestra mas adelante, no fue un predictor

significativo de la varianza de la adherencia al tratamiento farmacoldégico.

Adicionalmente se realizd un analisis exploratorio con el estadistico de U de
Mann- Whitney para valorar si existian diferencia entre las puntuaciones obtenidas
en las escalas para evaluar el nivel de resiliencia y la presencia de sintomas
depresivos, el total de medicamentos tomados y los afios de estudio realizados,
entre los grupos de pacientes con adherencia al tratamiento satisfactoria e
insatisfactoria. Los valores de la variable de adherencia se dicotomizaron utilizando
el punto de cohorte propuesto en la validacion de la escala CQR hecha en 2003 por
Klerk y col. Los resultados se muestran en el cuadro 15. Las medias de las
puntuaciones de resiliencia y total de medicamentos tomados son mayores en los
pacientes con adherencia al tratamiento satisfactoria, por el contrario, las
puntuaciones de depresibn son mayores en los pacientes con adherencia
insatisfactoria. No se encontré una diferencia en los afios de estudio entre los

pacientes con una adherencia satisfactoria de los que no la tuvieron.
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Cuadro 15. Comparacion de las puntuaciones del nivel de resiliencia, signos de depresion

y total de medicamentos tomados entre los pacientes lipicos con adherencia al
tratamiento satisfactoria e insatisfactoria. n=157

Adherencia al tratamiento farmacolégico*
Satisfactorio n=117 Insatisfactorio n=40
Md Md p
Puntuacién de escala de 82 70.5 0.0002
resiliencia (CD-RISC)
Puntuacién de escala de 11 20.5 0.003
depresion (CES-D)
Total de medicamentos 7 6 0.002
tomados
Afios de estudio 12 12 0.130
cursados
Md: Mediana, CD-RISC: Escala de resiliencia de Connor-Davidson (por sus siglas en inglés), CES-D: Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiolégicos (por sus siglas en
Lrll’gfjlr?'(so)‘de cohorte > de 80 puntos.

Se realizé un analisis lineal multivariado para ajustar la correlacion entre la
adherencia al tratamiento con las variables de resiliencia, presencia de sintomas
depresivos, el total de medicamentos tomados y afios de estudio. En el cuadro 16
se reportan los resultados obtenidos.

Cuadro 16. Andlisis lineal multivariado de la adherencia al tratamiento farmacol6gico en

relacion al nivel de resiliencia, presencia de sintomas depresivos y total de medicamentos
tomados. n=157

Coeficiente de Error estandar | Coeficiente T p
regresion beta
B
Constante 63.027 7.388 8.531 0.000
Puntuacion de la escala 0.153 0.066 0.199 2.315 0.022
de resiliencia
Total de medicamentos 1.384 0.432 0.242 3.202 0.002
tomados
Puntuacién de la escala -0.106 0.086 -0.110 -1.239 | 0.217
para la depresion
Afios de estudios 0.197 0.204 0.074 0.969 0.334
cursados.
Variable dependiente: Adherencia al tratamiento farmacolégico

En la regresion multiple, la presencia de sintomas depresivos y los afios de
estudios cursados, no fueron predictores significativos de la varianza de la
adherencia al tratamiento al tener valores de p= 0.217 y p= 0.334 respectivamente.
Por esta razén se decidio, hacer nuevamente un estudio multivariado, ya sin tomar

en cuenta estas variables, encontrandose los resultados mostrados en el cuadro 17.
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Cuadro 17. Andlisis lineal multivariado de la adherencia al tratamiento farmacolégico en

relacién al nivel de resiliencia y total de medicamentos tomados. n=157

Coeficiente Error Coeficiente t p
de regresion estandar beta
B
Modelo 1 (Constante) 67.402 4.721 14.278 | 0.000
Puntuacion de la 0.223 0.059 0.289 3.765 | 0.0002
escala de resiliencia
Modelo 2 (Constante) 59.522 5.140 11.579 | 0.000
Puntuacioén de la 0.202 0.058 0.262 3.496 0.001
escala de resiliencia
Total de 1.435 0.428 0.251 3.354 0.001
medicamentos
tomados
Variable dependiente : Adherencia al tratamiento farmacolégico

En el primer modelo sélo se representa la correlacion bivariante entre la
adherencia al tratamiento y la resiliencia obteniendo un coeficiente de regresion de
0.223, sin embargo, en el segundo modelo se ha controlado la posible confusién por
la variable de total de medicamentos tomados en la comparacién de las variables
principales, obteniendo un verdadero coeficiente de regresién de 0.202 con un valor
significativo de p de 0.001, indicAndonos que solo el 20% de la varianza de la

adherencia al tratamiento se da por el nivel de resiliencia.

3.2 DISCUSION

El objetivo principal de este proyecto fue evaluar la existencia de una correlacion
significativa entre el grado de resiliencia y la adherencia al tratamiento
farmacoldgico en pacientes con diagnostico de LES, ya que esta enfermedad
autoinmune, al presentar dafio multiorganico, representa un cambio drastico en la
calidad de vida de los pacientes, al tener que seguir un tratamiento que requiere el
uso de una gran cantidad de medicamentos, los cuales en ocasiones pueden
provocarles efectos no deseados, llevando asi a una disminucion en la adherencia
al tratamiento hasta llegar a ser nula (75). Se considerd importante evaluar, si al
igual que en otras enfermedades cronicas, el nivel de resiliencia presente en estos
pacientes puede favorecer de forma positiva la adherencia al tratamiento, al servir

como herramienta para afrontar los cambios en su calidad de vida (24).
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La adherencia al tratamiento en pacientes ltpicos se ha reportado inconsistente
a través de los afnos, en la revision sistematica realizada en 2017 por Mehat y col,
diferentes autores reportaron adherencias tanto deficientes como casi aceptables
(56). A finales de 2017 y 2018 Heiman y col y Zhang y col reportaron cifras de
adherencia por debajo del 50% (57,76), mientras que Mazur- Nicorici y col.
reportaron una adherencia al tratamiento ligeramente mas alta, la cual se asocio a
una baja actividad de la enfermedad y un alto nivel educativo (58). Los pacientes
lGpicos pertenecientes a nuestro estudio presentaron una adherencia al tratamiento
elevada y tuvieron al igual que en el estudio antes mencionado, una baja actividad
de la enfermedad y un grado de estudios relativamente alto, ocupando los
porcentajes mas altos los pacientes con preparatoria terminada o con alguna
licenciatura. Para profundizar més acerca de si la educacion favorecia la adherencia
al tratamiento, se realizd una correlacion entre estas dos variables, la cual fue

inexistente.

Otro punto importante a considerar en los resultados obtenidos, fue que se
encontro una correlacion positiva entre la cantidad de medicamentos consumidos y
la adherencia satisfactoria, lo que difiere de estudios realizados en afios anteriores
como en el estudio longitudinal realizado por Marengo y col en 2012 y la revision
sistematica de Pavendeep y col en 2017, donde encontraron como un factor de no
adherencia la polifarmacia. Esto puede apuntar a que, al tener un mayor nimero de
medicamentos recetados, ya sea por el propio Lupus o por otras enfermedades
agregadas, los pacientes pueden desarrollar mayor conciencia de los beneficios de
una buena adherencia, los cuales se centran en mantener las exacerbaciones
agudas controladas y evitar dafio a érganos blanco, permitiéndoles tener una mejor
calidad de vida; esta respuesta positiva a una buena adherencia a pesar de utilizar
un mayor numero de medicamentos, puede deberse a que el grupo de pacientes
con una adherencia satisfactoria, tuvieron ligeramente un puntaje bajo en la escala
gue mide sintomas depresivos y ligeramente un puntaje mayor en la escala de

resiliencia, que aquellos con adherencia insatisfactoria; desafortunadamente, no se
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encontraron estudios que hayan obtenido una buena adherencia al tratamiento
farmacoldgico debido a la ausencia de sintomas depresivos y puntajes altos de
resiliencia que corroboren dicha teoria. Ademas de lo antes mencionado, ya que
nuestro estudio utilizd Unicamente un método indirecto y subjetivo como es la escala
CQR para medir la adherencia, y no se asocid a algun otro método mas objetivo
como la medicion de los niveles en sangre de algun medicamento o monitoreo

electronico, no se tiene la certeza de la toma adecuada de cada medicamento.

En enfermedades cronicas como diabetes, enfermedades cardiovasculares,
cancer, insuficiencia renal \VIH y recientemente el LES, se ha estudiado el papel
gue tiene la resiliencia como factor de respuesta positiva al estrés provocado por
padecer estas enfermedades, ademas de evaluar si puede utilizarse como
estrategia para mejorar la adherencia al tratamiento médico y asi alcanzar una

mejoria en la calidad de vida de estos pacientes (24,77).

Hasta el momento se han encontrado 2 revisiones sistematicas que evaluaron
la resiliencia en enfermedades crénicas incluyendo algunas de tipo reumaticas. La
primera realizada en 2011 por Stewart y col, demostr6 que ciertos factores
asociados a la resiliencia como autoeficacia, autoestima, optimismo, esperanza,
autoempoderamiento y aceptacion de la enfermedad; influian en el cuidado
personal, el cumplimiento del tratamiento, la calidad de vida relacionada con la salud
y la percepcion del dolor en pacientes con este tipo de enfermedades (24).
Posteriormente, 2016 Ghanei y Col encontraron que la puntuacion media de
resiliencia en pacientes con enfermedades cronicas fue menor que la encontrada
en individuos sanos. Con respecto a aquellos que padecian alguna enfermedad
cronica, al compararse entre si, se reportdé que cuanto mas letal es la enfermedad,
mayor es el nivel de resiliencia presente en los pacientes y esto influyo en la
reduccion de los efectos negativos de dicha enfermedad. La resiliencia, junto con
otros factores, hacen que el paciente perciba un mayor control sobre la enfermedad

y que esto favorezca su capacidad para de tomar los medicamentos (77).
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Recientemente se ha comenzado a evaluar el papel que tiene la resiliencia en
las enfermedades reumatoldgicas autoinmunes, ya que los estados inflamatorios
cronicos y las caracteristicas propias de estas enfermedades, han sido reconocidos
como factores desencadenantes de trastornos psicolégicos que pudieran afectar la

calidad de vida de estos pacientes (24).

Rojas y col, estudiaron la resiliencia en mujeres con enfermedades
reumatolégicas donde la resiliencia se comport6 como un proceso continuo
influenciado por la edad y el estado socioecondémico. También se report6 en este
estudio que las pacientes lUpicas evaluadas tuvieron en su mayoria resiliencia
media a baja, lo que difiere con los resultados obtenidos en nuestra muestra, donde
un poco mas del 50% tuvieron una resiliencia alta. Los resultados de nuestro estudio
respecto a los factores que influyen en el nivel de resiliencia, se confirmo6 que la
edad de los pacientes influyo de manera positiva el nivel de resiliencia, ya que, a
mayor edad, los puntajes de resiliencia solian ser mayores. Creemos que existen
otros factores que juegan un papel importante en el desarrollo un nivel mas alto de
resiliencia pero no pudieron ser evaluados ya que nuestro estudio no fue disefiado

con este proposito (65).

Con respecto a la enfermedad de LES, en mayo de 2019, se realiz6 un estudio
transversal en poblacién mexicana donde se comparé el nivel de resiliencia en
pacientes sanas y con esta enfermedad, tomando en cuenta factores
sociodemogréficos y la presencia de depresion. Este estudio reporto gue no existia
una diferencia significativa entre los niveles de resiliencia entre paciente sanos y
con Lupus, lo cual difiere de los resultados obtenidos en las revisiones antes
mencionadas. Este estudio encontrdé una correlacién negativa entre los sintomas
depresivos y la resiliencia, la cual fue semejante a la encontrada en nuestro estudio
(78). Como se menciond anteriormente, la depresién es uno de los trastornos
psiquiatricos que pueden afectar la calidad de vida de los pacientes lUpicos y es
importante confirmar que el desarrollar un nivel mas alto de resiliencia puede

disminuir los sintomas depresivos presentes en este tipo de pacientes al disminuir
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considerablemente el estado de estrés al que se ven sometidos por las
complicaciones de su enfermedad y los efectos secundarios de algunos

medicamentos (28).

En los ultimos afios se ha intentado esclarecer el papel que juega la
resiliencia como “amortiguador” de los efectos estresantes que rodean a los
pacientes con enfermedades cronicas como Diabetes, Hipertension Arterial
Sistémica, VIH, IRC y enfermedades reumaticas; principalmente en el apego al

tratamiento médico (79).

Un estudio prospectivo observacional realizado por Freire y col en pacientes
con IRC, mostré que dependiendo de la forma en que los pacientes perciben el
papel que juega el tratamiento prescrito por su médico para mejorar sus condiciones
de vida, la resiliencia puede tener efectos diferentes en la adherencia al tratamiento,
ya que se relaciono positivamente con la toma de medicamentos por considerarse
mas “facil, comun y efectivo” de realizar, pero de manera negativa al apego al
tratamiento con hemodialisis por ser un procedimiento considerado “artificial” (74).
El resultado obtenido con respecto al tratamiento farmacol6gico es semejante al
encontrado en nuestra poblacién, esta correlacion no es grande, pero si es
significativa. Adicionalmente nuestra investigacién también permitié observar que la
media de puntajes de resiliencia era ligeramente mas alta en aquellos pacientes con
adherencia satisfactoria que aquellos que no la tenian, lo que nos lleva a pensar
que fortalecer la resiliencia puede ser una alternativa para mejorar las

intervenciones encaminadas a mejorar la toma de medicamentos.

Hasta el momento sélo existe un estudio en el cual se evalle la correlacion
entre la adherencia al tratamiento farmacolégico y la resiliencia en pacientes con
LES, este fue realizado en Brasil en 2014 por Faria y col en 40 pacientes lUpicas.
Con respecto a la adherencia al tratamiento, reportaron un porcentaje menor de
adherencia al tratamiento que el encontrado en nuestra poblacién, estos resultados

pueden deberse a que, a diferencia del estudio antes mencionado, nuestra

53



CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

poblacion fue evaluada con un instrumento especifico para evaluar la adherencia
en pacientes reumaticos ampliamente validado y no solo por lo reportado en la
historia clinica del expediente clinico. En cuanto a la evaluacion de la resiliencia,
mas de la mitad de los pacientes estudiados reporté un nivel alto de resiliencia a
diferencia del encontrado en la poblacion brasilefia. Desafortunadamente no
podemos asegurar que se encuentren los mismos resultados en poblaciéon general
mexicana debido a que la poblacion estudiada en nuestra muestra pertenece a una
cohorte institucional con un cuidadoso seguimiento, que present6 poca actividad de
la enfermedad y pocas complicaciones. Sin embargo, si podemos considerar que
crear una red de apoyo, conformada por personal de la salud y familiares alrededor
del paciente, puede disminuir la presencia de factores estresantes como son los
sintomas depresivos o fortalecer su capacidad de afrontamiento ante situaciones

dificiles propias de su enfermedad.

La presencia de una correlacidon positiva, aunque pequefia pero significativa
entre el grado de adherencia al tratamiento farmacologico y el nivel de resiliencia es
mas clara en nuestro estudio, puesto que no se evalué relacién de resiliencia con
cada posible factor que influye en la toma adecuada de medicamentos como se hizo
anteriormente, sino que se observo a la adherencia como un todo, al medirse con
un instrumento especifico para enfermedades reumaticas ampliamente validado.
Ademas, se buscé eliminar aquellos factores que pudieran representar un sesgo al
realizar un estudio lineal multivariado, considerando el total de medicamentos
consumidos, la presencia de sintomas depresivos y los afios de estudios de cada
paciente, ya que, de acuerdo con la bibliografia, estos podian influir tanto en la

resiliencia como en la adherencia al tratamiento.

Se realiz6 adicionalmente el analisis lineal multivariado primero para evaluar si
otros factores ademas de la resiliencia, podia influir en la adherencia al tratamiento
farmacolégico. El primer modelo nos permiti6 observar no existia una relacion
significativa entre la depresion y el grado de educacion con la adherencia al
tratamiento. Este resultado coincide con lo hallado por Alsowaida y col, donde se
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reportd que el nivel de estudio no influia en tener una adherencia satisfactoria,
aunque por otro lado, la presencia de depresion moderada a alta si se asocié a una

adherencia insatisfactoria (71).

En el segundo analisis lineal multivariado, donde soOlo se consideré a la
resiliencia y al total de medicamentos tomados, se obtuvo que la varianza de la
adherencia al tratamiento dada por la resiliencia era muy escasa, lo que nos lleva a
pensar que existen otros factores que modifican de manera considerable la
adherencia al tratamiento, como la falta de entendimiento por parte de los pacientes
de las dosis y horarios en que deben tomarse los medicamentos, los efectos
secundarios de los medicamentos que influyeron en su abandono, el
desabastecimiento en su centros de salud y la falta de recursos para adquirirlos de
forma particular entre otros. Nuestro estudio no fue disefiado para valorar los
factores antes mencionados por lo que se considera de gran importancia

considerarlos para futuras investigaciones.

Finalmente, es importante mencionar que una vez que hemos corroborado la
correlacion positiva entre el nivel de resiliencia y la adherencia al tratamiento
farmacoldgico en pacientes con LES, seria importante evaluar si se logra aumentar
la adherencia al tratamiento a través de intervenciones basadas en fortalecer la
resiliencia en este tipo de pacientes, como las realizadas en otras enfermedades
cronicas (79,80). En el estudio descriptivo realizado por Furniss y col se menciona
la importancia de evaluar las causas de la falta de adherencia al tratamiento,
principalmente cuando ésta no es de forma intencionada sino por errores en la
comprension de la dosificacion de los medicamentos, compensar situaciones
adversas dadas por los efectos secundarios o la falta de abastecimiento de los
medicamentos. Es en estos casos donde se menciona que fortalecer la resiliencia
de los pacientes, pudiera tener un mayor impacto y servirnos como punto de partida

para futuras investigaciones (81).

55



CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

3.3 CONCLUSIONES

1. En los pacientes con LES se encontr6é una correlacion positiva baja, aunque
significativa entre la adherencia al tratamiento farmacoldgico y el nivel de
resiliencia.

2. En un poco mas de la mitad de los pacientes con LES se encontré un nivel
de resiliencia alta la cual se asoci6 a mayor edad y a la poca presencia de
sintomas depresivos.

3. Los pacientes con LES reportaron una adherencia al tratamiento
farmacoldgico satisfactoria a pesar de reportar el consumo de diversos
farmacos propios para el tratamiento de la enfermedad asi como de las
comorbilidades presentes.

4. El numero de afios estudiados no se relacion6 con la adecuada adherencia
al tratamiento farmacoldgico ni con el nivel de resiliencia presente en los
pacientes con LES.

5. Se determiné que es escasa la varianza de la adherencia al tratamiento
farmacolégico dada por el nivel de resiliencia presentado por los pacientes
con LES.

3.4 FORTALEZAS Y LIMITACIONES

Fortalezas:

1. Se buscd disminuir el sesgo de confusién al considerar la presencia de
sintomas depresivos, el total de medicamentos tomados y los afios de
estudio cursados como posibles factores que pudiesen sobrevalorar la

correlacion entre la adherencia al tratamiento y el nivel de resiliencia.

2. El uso de instrumentos de medicion validados contribuy6 a la calidad de las
mediciones, principalmente el CQR, que es una escala disefiada
exclusivamente para evaluar la adherencia al tratamiento en pacientes

reumaticos.
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3. El calculo de tamafio de la muestra se realiz6 tomando en cuenta los
paradmetros encontrados en la literatura que midieron la correlacion entre las
variables de adherencia al tratamiento farmacoldgico y la resiliencia y a pesar
de que finalmente se optd utilizar una muestra a conveniencia, el nUmero
total de la muestra fue muy cercano al calculado previamente, lo que permitio

gue el estudio contara con un adecuado nivel de precision.

Limitaciones:

1. La evaluacion de la adherencia al tratamiento fue subjetiva ya que no se
corroboro con un método directo como la toma de niveles de concentracion
de algin medicamento en sangre que corroborara la adherencia reportada

por el cuestionario.

2. No se obtuvo informacién detallada de los medicamentos que reportaron
menor adherencia, factores asociados a la no adherencia como efectos
secundarios de los medicamentos, olvido, falta de abastecimiento, entre

otros ya que el estudio no estaba disefiado para obtener esta informacion.

3. Debido a que los participantes de este estudio pertenecen a una cohorte
institucional con un cuidadoso seguimiento, presentando la mayoria una baja
actividad de la enfermedad y pocas complicaciones; nuestros resultados no
nos permiten aplicarlo a la poblacién general de pacientes con LES, ya que
en poblaciones con una actividad de la enfermedad alta los resultados puden

ser diferentes.
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CAPITULO 4. PERSPECTIVAS

1. Realizar un estudio que identifique los factores especificos asociados a los
medicamentos que provocan la no adherencia al tratamiento farmacologico

en pacientes con LES.

2. Evaluar por medio de un estudio de cohorte si existe diferencia entre el nivel
de resiliencia en pacientes con adherencia al tratamiento satisfactorio y no

satisfactorio.

3. Realizar un estudio longitudinal donde se evalle si existen una disminucion
en falta de adherencia al tratamiento farmacoldgico no intencionada posterior
a la implementacién de una intervencibn basada en estrategias que

fortalezcan la resiliencia en los pacientes con LES.

4. Realizar un estudio de cohorte que evalle el nivel de resiliencia en pacientes

con falta de adherencia al tratamiento intencionada y no intencionada.
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ANEXOS

ANEXO 1. PRINCIPALES ESCALAS PARA MEDIR ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARMACOLOGICO

Escala

Descripcion

Ventajas

Desventajas.

Test Haynes- Sackett

Se inicia dentro de la consulta con la
afirmacion “a todos los pacientes se les
dificulta seguir su tratamiento”
Posteriormente se hace la pregunta a usted
se le dificulta tomar su medicamento

Haga la siguiente pregunta:

"¢ Le resulta dificil tomar la suya?".

Si responden que no, es posible que no estén
diciendo la verdad, por diversos motivos. Por
lo tanto, siga con la pregunta:

" ¢ Como los toma? "

Este método validado es uno de los mas
sencillos para utilizar en atencién
primaria.

Es breve, econémico y con escasos
requisitos de nivel sociocultural para su
comprension.

Si el paciente es incumplidor es un
método fiable y presenta alto valor
predictivo positivo y una especificidad
aceptable.

Tiene un bajo valor predictivo
negativo. Tiende a sobrestimar el
cumplimiento. Posee una baja
sensibilidad

Poco especifico.

Prueba Morinsky -Green
Levine

Consiste en una serie de 4 preguntas de
contraste con respuesta dicotémica si/no, que
refleja la conducta del enfermo respecto al
cumplimiento.

1. ¢ Olvida alguna vez tomar los
medicamentos para tratar su enfermedad?

2. ¢ Toma los medicamentos a las horas
indicadas?

3. Cuando se encuentra bien, ¢ deja de tomar
la medicacion?

4. Si alguna vez le sienta mal, ¢ deja usted de
tomarla?

Es breve y muy facil de aplicar. Validado
y aplicado en numerosas patologias.
Puede proporcionar informacion sobre las
causas del incumplimiento.

Presenta una alta especificidad, alto valor
predictivo positivo y escasos requisitos de
nivel sociocultural para su comprension.
Es econémico

Subestima al buen cumplidor y
sobrestima el no cumplimiento.
Baja sensibilidad. Bajo valor
predictivo negativo.

Prueba de
confirmacién fingida
0 «Bogus pipeline»

Solicitar al paciente que traiga una
muestra de orina, indicandole que es
para calcular en ella la cantidad del
medicamento tomado.

Si el paciente ofrece dificultades para su
realizacion y manifiesta que no toma la

medicacion

Método muy sencillo, econémico,
breve, comprensible y facil de aplicar.
Puede usarse para corroborar el
incumplimiento

Tiende a sobrestimar el
cumplimiento. No validado
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Principales escalas para medir adherencia al tratamiento Farmacoldgico. (Continuacion)

Prueba de Analiza grado de conocimiento que el paciente tiene de | Breve, Tiende a sobrestimar el cumplimiento.
Batalla su enfermedad, asumiendo que un mayor comprensible, Baja especificidad y exactitud media

conocimiento econémico y muy

de la enfermedad por su parte representa un mayor facil de aplicar.

grado de cumplimiento Presenta una buena

1. ¢Es la HTA una enfermedad para toda la vida? sensibilidad.

2. ¢ Se puede controlar con dieta y medicacion? Aplicable y validado

3. Cite 2 0o mas 6rganos que pueden dafarse por tener | para diversas

la presién arterial elevada. enfermedades
Prochasca- Se ubica al paciente en diferentes fases de acuerdo Método muy Tiende a sobrestimar el cumplimiento. No validado. Bajo valor predictivo
Diclemente con cdmo responde a 2 preguntas: sencillo, econémico, | negativo

¢ Tomas el medicamento para tratar tu enfermedad?
¢,Cuando planeas comenzar a tomarlo?

Fases:

Incumplido: (Pre-contemplacion,

contemplacién y preparacion) Cumplidores: (de accion
y mantenimiento)

breve y facil de
aplicar. Aplicable a
enfermedades
cronicas

Test de Hermes

1. ¢ Puede decirme usted el nombre del medicamento
que toma para ------ ? (Si/No).

2. ¢ Cuantos comprimidos de este medicamento debe
tomar cada dia? (Sabe/No sabe).

3. ¢Ha olvidado alguna vez tomar los medicamentos?
(Nunca/A veces/Muchas veces/Siempre).

4. En las Ultimas semanas, ¢cuantos comprimidos no
ha tomado?

(0-1/2 0 mas).

5. Toma la medicacion a la hora indicada? (Si/No).

6. ¢ Ha dejado en alguna ocasion de tomar la
medicacién porque se encontraba peor tomandola?
(No/S).

7. Cuando se encuentra bien, ¢se olvida de tomar la
medicacion?

(No/S).

8. Cuando se encuentra mal, ¢ se olvida de tomar la
medicacion?

(No/Si).

Método muy
sencillo, econémico,
breve y facil de
aplicar. Se puede
aplicar a cualquier
enfermedad

Tiende a sobrestimar el cumplimiento. Bajo valor predictivo negativo

The Medication
Adherence
Report Scale
(MARS)

Tiene 30 preguntas (items sobre creencias en salud,
experiencias y comportamiento).

Permite identificar predictores de cumplimiento de la
medicacién en pacientes con enfermedades crénicas.

Es un test auto

aplicado. Utilizado
en enfermedades
cronicas. Validado

Es excesivamente largo y puede ocurrir que muchos pacientes no
devuelvan el test 0 no lo completen adecuadamente.
Requiere un buen nivel sociocultural para su comprension
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Test de Herrera Carranza
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Propone 4 pregunta dirigidas a los
pacientes:

1. ¢ Sabe para qué su médico le ha
prescrito tal(es) medicamento(s)?
2. Me gustaria conocer como se
siente después de terminar por
completo su tratamiento.

3. ¢ Sabe cémo tiene que tomar su
medicacion?

4. ¢Ha puesto en conocimiento de su
médico que ha terminado el
tratamiento?

Método muy sencillo, econémico,
breve y facil de aplicar. Se puede
aplicar a cualquier enfermedad

Puede sobrestimar el

cumplimiento. No validado. Bajo

valor predictivo negativo

Brief Medication Questionnaire
(BMQ)

Este test auto referido.

Valora cumplimento terapéutico.

Fue validado por Starsvad et al en 20
pacientes mediante el uso de
Monitores Electronicos de Control de
la Medicacion [MEMS por sus siglas
en inglés]

Test auto referido.

No es muy largo y permite analizar
el cumplimiento y sus barreras.
Presenta una gran sensibilidad y
permite realizar validaciones de
otros test

Presenta un complejo

procedimiento de valoracion.

Requiere un nivel sociocultural

medio para su comprension

Compliance Questionnaire
Rheumatology (CQR).

Test auto aplicado que consta de 19
afirmaciones sobre el consumo de
medicamentos, en las que el
paciente indica el grado de acuerdo
con cada enunciado utilizando una
escala de Likert de 4 puntos.

Actualmente la Unica medida de
adherencia / cumplimiento especifico
de reumatologia,

permite comparaciones estadisticas
mas potentes de predictores o
efectos del cumplimiento de la
medicacion que simples respuestas
de dicotomia o categorizaciones
desequilibradas. Se validd a través
de monitoreo electrénico.

Soélo provee una medida indirecta
de la adherencia al tratamiento

69




ANEXO 2. ESCALAS DE RESILIENCIA CON MAYOR PUNTUACION EN EL ESTUDIO DE WINDLE. BENNETT Y

CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

NOYES.

Escalas de resiliencia con mayor puntuacion en el estudio de Windle. Bennett y Noyes.

Nombre de la escala

Descripcién

Caracteristicas importantes

The Resilience Scale
for Adults (RSA-37
Items)

Examinar los factores de proteccion intrapersonal e
interpersonal que se presume facilitan la adaptacion a las
adversidades psicosociales.

EvalGia competencia personal, competencia social,
coherencia familiar, apoyo social, estructura personal.

Puede ser utilizado en la psicologia clinica y en el area
de la salud como una herramienta de evaluacion de
factores protectores importantes para prevenir el
desajuste y los trastornos psicolégicos.

Existe evidencia de la investigacion longitudinal para
identificar algunas de las caracteristicas clave de las

Friborg (92'[0’%|3-) personas resistentes
The Connor- Comprende 25 items en formato tipo Likert en una escala de La medida se ha utilizado para evaluar el cambio en

Davidson Resilience
Scale (CD-RISC-25
Iltems)

Connor & Davidson
(2003)

0 a 4, Puntuacion maxima de 100 (a mayor puntuacion mayor
nivel de resiliencia)

Desarrollado para la préactica clinica como una medida de la
capacidad de hacer frente al estrés.

Cinco factores (competencia personal, confianza / tolerancia /
fortalecimiento de los efectos del estrés, aceptacion del
cambio y relaciones seguras, control, influencias espirituales).

respuesta a una intervencion farmacoldgica.

Definen resiliencia como una cualidad personal que
refleja la capacidad de hacer frente al estrés.

Cuenta con versiones en diferentes idiomas, dentro de
las cuales se encuentra el espafiol, la cual esta validada.

The Brieft Resilience
Scale
(Escala de resiliencia
breve)

Smith et al. (2008)

Comprende 6 preguntas en formato tipo Likert, en una escala
que va de 1 (muy en desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo).
Puntuacion maxima de 30 puntos (a mayor puntuacion mayor
resiliencia)

Evaluar la capacidad de extraer un sentido positivo a las
situaciones adversas o recuperarse del estrés.

Los autores sugieren que evaluar la capacidad de
recuperacion de las personas enfermas es importante

Tiene un enfoque especifico en recuperarse después de
sufrir estrés. Sus argumentos son breves pero claros.
Proporciona informacion de como las personas afrontan
el estrés asociado a enfermedad.

The Resilience Scale
for Adults (RSA 33
Items)

Friborg et al (2005)

Contiene 33 items, con un sistema de respuesta diferencial
sistematico de 7 puntos.

Sus 6 factores hacen referencia a: competencia personal,
percepcion positiva de si mismo, percepcion positiva del
futuro, competencia social, estructura personal, cohesion
familiar, recursos sociales. Rango de 33 a 231 puntos

Puede ser utilizada como medida valida y confiable para
evaluar la presencia de factores de proteccion, para
recuperar y mantener la salud mental en el area de salud
y psicologia clinica.
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ANEXO 3. RESUMEN DE LAS CARACTERISTICAS CLINIMETRICAS DE LAS
ESCALAS DE RESILIENCIA.

Resumen de las caracteristicas clinimétricas de las escalas de resiliencia.

Validez de constructo

Consistencia

Reproducibilidad

interna
Convergente Divergente
The En relacion con la | Enrelacién conla | Alfa de Cronbach | Correlaciones test-retest
Resilience SOC lar se vari6 de | HSCL (-0.19 a - | >0.70 a excepciénde | con
Scale for 0.29- 0.75, p<0.01 0.61), p< 0.01 una de sus
Adults (RSA- subescalas. P<0.01 r >0.70 para todas las
37 ltems) escalas excepto por la de
soporte social (0.69).
Friborg et al.
(2003)
The Connor- Con la medida de | Con la escala | Alfa de Cronbach de | correlaciones test-retest con
Davidson resistencia de | PSS-10tuvounr | 0.89 en toda la | unICC de 0.87 pero en una
Resilience Kobasa tuvo una r | de -0.76 p< 0.001 | escala y las | n= 48, en pacientes con
Scale (CD- de 0.83 p<0.00. y con la escala | correlaciones entre | estrés postraumatico y con
SISC-25 SVS obtuvo r de | items variaron de | desorden generalizado de
Items) Spearman de - | 0.30a0.70. ansiedad.
0.32 p<0-001.
Connor &
Davidson
(2003)
The Brieft En relaciéon con la | En relacion con | Alfa de Cronbach > | Correlaciones
Resilience CD-RIS tuvo una r | PSS fue unr de - | de 0.70 p<0.05
Scale de 0.59, p<0.5 0.60, p<0.05 Test-retest con unar de 0.69
en una n=48 y de 0.62 con
(Escala de una n=61.
resiliencia
breve)
Smith et al.
(2008)
The En relacion con la | En relacién con la | Alfa de Cronbach de | Correlaciones test-retest de
Resilience 5PFs se encontré | TSIS sélo se | 0.32 p<0.001 r >0.70 para todas las
Scale for entre 0.31 a 0.57. encontré r de escalas.
Adults (RSA
33 Iltems) -0.16 con la
inteligencia
matematica
Friborg et al
(2005)

SOC: Escala del Sentido de Coherencia por sus siglas en inglés, HSCL: Lista de Verificacion de Sintomas de
Hopkins-25 por sus siglas en inglés, PSS: Escala de percepcion del estrés por sus siglas en inglés, SVS:
Escala de vulnerabilidad de estrés de Sheehan por sus siglas en inglés, 5PFs: Personalidad: los cinco
grandes por sus siglas en inglés, TSIS: Escala de inteligencia social de Tromsg por sus siglas en inglés.
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ANEXO 4. ESTUDIOS DE VALIDACION DE LA ESCALA THE CONNOR-DAVIDSON
RESILIENCE SCALE (CD-RISC 10) EN SU VERSION EN ESPANOL.

Estudios de validacion de la Escala The Connor-Davidson Resilience Scale (CD-RISC 10)

en su versién en espafiol.
Descripcion del

Caracteristicas clinimétricas evaluadas

estudio
Notario- Estudio observacional Validez convergente: por sexo, por los modelos de
Pachecoy transversal. ANCOVA con MCS

col. (Espafia,
2011)

681 estudiantes
universitarios, edad:
entre 18 y 30 afios

Resiliencia baja: r de 0.31, moderada: r de 0.41 y alta: r de

0,12. P<0.001

Consistencia interna: a de Cronbach de 0.85 no aumento al
eliminar items.

Reproducibilidad test-retest: ICC de 0.71 (IC 95% = 0.596-

0.798)

Soler
Sanchezy
col. (Espafia,
2016)

Estudio longitudinal

2 muestras
e Ilra: N=386
trabajadores en
2012.
e 2da: N=238
trabajadores en
2013

N total de 624.

Validez de contenido: Indice de adecuacion muestral de
Kaiser-Meyer- Olkin mostré un valor de 0.92.

Consistencia interna: coeficiente a de Cronbach de 0.87 y la
eliminacion de ningun item mejoraba la fiabilidad de la
escala.

Validez convergente: con satisfaccion laboral (r=0.41) y con
eficacia profesional (r=0.40)

Validez divergente: Salud (r=-0.47), agotamiento (r=

-0.30) y cinismo (r=-0.39)

Riveros
Munévar y
col.
(Colombia,
2016)

Estudio transversal
Validacién de contenido
Revision cultural
Confiabilidad y de
validez de constructo.
Pacientes con
enfermedades cronicas.

Validez de contenido (indice de Lawshe ajustado) superior
a 0.8 en todos los reactivos

Ajuste cultural: términos utilizados son adecuados y
comprensibles para los participantes.

Consistencia interna: coeficiente a de Cronbach de 0.82.
Consistencia interna: Analisis dos mitades con un
coeficiente de correlacion de 0.71, coeficiente de Guttman
de 0.83.

ANCOVA: Andlisis de covarianzas; MCS: Resumen de componentes mentales del cuestionario de calidad de vida SF-12
por sus siglas en inglés.
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ANEXO 5. CALCULO DEL TAMARNO DE LA MUESTRA.

El calcul6 del tamafio de la muestra de acuerdo con el tipo de estudio de

correlacién se realiz6 con la siguiente formula:

2

(za + zP) 43

N = smia T /A=

Tamafio de la muestra fue de 161 pacientes.
Valores utilizados para calculo de muestra:
za=1.96
zpB=0.05
r=0.346,(74)
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ANEXO 6. DEFINICIONES CONCEPTUALES Y OPERACIONALES

Variable

Resiliencia

Definicion conceptual
Fenémeno por el que los individuos

alcanzan relativamente buenos
resultados a pesar de estar expuestos a
experiencias adversas.

Definicion operacional
Capacidad de mostrar patrones
positivos de adaptacién ante
situaciones de riesgo medidos
por la Escala de Resiliencia de
Connor & Davidson versiéon en
espafol.

Adherencia al
tratamiento

Grado en que el comportamiento de una
persona: tomar los medicamentos, seguir
un régimen alimentario y ejecutar
cambios del modo de vida, se
corresponden con las recomendaciones
acordadas de un prestador de asistencia
sanitaria.

Grado en que un paciente sigue
el tratamiento segin las
instrucciones del proveedor de
salud determinado por la escala
de CQR.

Edad

Periodo de tiempo transcurrido desde el
nacimiento hasta el presente dia.

Afos cumplidos hasta la fecha
de inicio de la recoleccién de
datos

Duracién de la

Tiempo transcurrido desde el diagnéstico

Meses transcurridos entre la

enfermedad de la enfermedad. fecha de diagndstico y la fecha
de la entrevista.
Nivel de Grado de afeccion de la enfermedad en | Puntaje obtenido en la escala
actividad un momento dado. MEX-SLEDAI en la dltima
entrevista.

Depresion Trastorno mental frecuente, que se | Trastorno mental detectado por
caracteriza por la presencia de tristeza, | el registro de los sintomas
pérdida de interés o placer, sentimientos | depresivos y sus diferentes
de culpa o falta de autoestima, trastornos | manifestaciones
del suefio o del apetito, sensacion de | en los dltimos siete dias
cansancio y falta de concentracion. (semana pasada) determinado

por la puntuacion de la escala

CES-D.
Afios de Grado méas alto de estudios que una | Nimero  total de afos
estudios persona ha cursado y ha abandonado ya, | considerando el grado més alto
realizados bien porque los haya concluido o porque | de estudios que la persona haya

los interrumpid antes de terminarlos. cursado y terminado.

Total de Una sustancia con propiedades para el | NOomero total de sustancias
medicamentos | tratamiento o0 la prevencibn de | prescritas para el tratamiento o
tomados enfermedades en los seres humanos. la prevencion de enfermedades

en los seres humanos.
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Variables de estudio

ANEXO 7. VARIABLES DE ESTUDIO

VARIABLE INSTRUMENTO ESCALA DE MEDICION | VALORES.
Adherencia al | Cuestionario de Adherencia Dimensional 0- 100 puntos
tratamiento en Reumatologia version en
farmacologico espafiol de la original
Compliance Questionnaire
Rheumatology.
Resiliencia Escala de resiliencia de Dimensional 25-100 puntos
Connor-Davidson version al
espafiol de la Connor
Davidson Resilience Scale
(CD-RISC)
VARIABLES DESCRIPTIVAS
Edad Hojas de recoleccion de Dimensional Afos cumplidos
datos.
Duracion de la Expediente clinico Dimensional Afios.
enfermedad.
Nivel de actividad MEX-SLEDAI en expediente. | Dimensional 0-32 puntos
VARIABLE DE AJUSTE
Depresion Escala de Depresion del Dimensional 0- 60 puntos
Centro de Estudios
Epidemioldgicos (CES-D)
Medicamentos Hoja de recoleccion de datos. | Numérica, discreta NUmero de

tomados

medicamentos tomados.

Afo de estudios
cursados

Hoja de recoleccion de datos

Numérica discreta

Numero total de afios
estudiados.
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ANEXO 8. DICTAMEN DE AUTORIZADO DEL COMITE LOCAL DE
INVESTIGACION EN SALUD.

14/2/2018 SIRELCIS

QORDINACHN

‘ INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL B INVESTIG AN
DIRECCION DE PRESTACIONES MEDICAS .., i [
LD) aMalud

Dictamen de Autorizado

Comité Local de Investigacion en Salud 2106 con nimero de registro 16 Cl 21 114 025 ante COFEPRIS y niimero de registro ante
CONBIOETICA CONBIOETICA 21 CEl 003 2017082.
H GRAL ZONA NUM 5

FECHA Miércoles, 14 de febrero de 2018.
DRA. CLAUDIA MENDOZA PINTO
PRESENTE
Tengo el agrado de notificarle, que el protocolo de investigacion con titulo:
Resiliencia y su correlacion con la adherencia al tratamiento farmacolégico en pacientes con Lupus Eritematoso Sistémico.
gue someti6 a consideracién para evaluacion de este Comité Local de Investigacion en Salud, de acuerdo con las recomendaciones

e sus integrantes y de los revisores, cumple con la calidad metodolégica y los requerimientos de ética y de investigacion, por lo que el
dictamenes A_LU_T O R |_Z A D O conel namero de registro institucional:

| No. de Registro ]
| R-2018-2106-002 |

ATENTAMENTE .

DR. JULIO ROBER\EO YES LEYVA
Presidente del Comitg Lotal de Investigacion en Salud No. 2106

IMSS

SEGURIDAD Y SOUIDARIDAD SOCIAL

http:I/sirelcis.imss.gob.mx/sZ/scIieis/protocolos/dictamen/2047 11
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ANEXO 9. CONSTANCIA DE REGISTRO OTORGADA POR EL COMITE
DE INVESTIGACION DE LA BENEMERITA UNIVERSIDAD AUTONOMA
DE PUEBLA.

\0AD 4
(S © R

Oficio No SIEP / C.1. / 048/2018
Asunto: Constancia de Registro

M.C MARGARITA MUROZ GUARNEROS
D.C. MARIO GARCIA CARRASCO

DRA. IVET ETCHEGARAY MORSALES
SANDRA JAZMIN CAMPOS RIVERA
PRESENTES:

El Comité de Investigacion de la Facultad de Medicina de |la B.UAP., a través de la Secretaria de
Investigacion y Estudios de Posgrado hace CO N S T AR que el Proyecto de Investigacion presentado en
autoria Colectiva por:

SANDRA JAZMIN CAMPOS RIVERA
M.C RITA MUROZ EROS
D.C. MARIO GARCIA CARRASCO

DRA. IVET ETCHEGARAY MORSALES

YYvy

Titulado:
“RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTQ FARMACOLOGICO EN PACIENTES
CON LUPUS ERITEMATOSQ SISTEMICO ™
Ha sido registrado en esta Secretaria con los siguientes datos:
Fecha de registro: 20 de abril de 2018.
Namero de Libro: 2
Namero de Hoja: 60

Namero de Registro: 563
Vigencia: Inicio 19 de abril 2018 Termino 30 de agosto de 2019

ATENTAMENTE

“PENSAR BIEN, PARA VIVIR M @
H. PUEBLA DE ‘20 DE ABR 2OLP I o,
/ o S e
o,

2v-0Y%Y—2cld

Facultad | 13 S 2702, Col. Volcanes,

deMedicina | Puebla, Pue. CP. 72410
01 (222) 2295500
| ExLeoa7yoms
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ANEXO 10. BIOETICA

El protocolo se sometié a evaluacion por aparte del Comité de ética de la

Facultad de Medicina de la BUAP y al comité Local de Investigacion de la Unidad

Médica de Alta Especialidad Manuel Avila Camacho, IMSS delegacion Puebla.

Se realizé bajo las disposiciones correspondientes a la normativa en materia de

investigacion en el area de la Salud en los Estados Unidos Mexicanos establecida

en los siguientes Coadigos hasta la actualidad.

Caddigo de Niremberg, (actualizacién en octubre de 2008. Sedl, corea) y la
Declaracion de Helsinki (ultima modificacion hecha en la 642 Asamblea
General, Fortaleza, Brasil, octubre 2013) las cuales establecen que la
finalidad de la investigacibn biomédica que implique a personas es de
mejorar los procedimientos diagndsticos, terapéuticos y profilacticos, asi
como el conocimiento de la etiologia y patogénesis de la enfermedad.
Ademas del Informe de Belmont que especifica los principios y guias éticas

para la proteccion de los sujetos humanos de investigacion.

Reglamento de la Ley General en Salud en materia de investigacion, que
establece los lineamiento y principios a los que debe someterse la
investigacién cientifica y tecnologica destinada a la salud. Se toma
principalmente a consideracién los articulos 13, 14 (fracciones | y de IV a
VIII), 16, 17 (fraccion Il) 18 y del 20 al 23, relativos a la investigacion en seres
humanos y catalogando esta como sin riesgo.

Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2007 que establece los criterios
normativos de caracter administrativo, ético y metodolégico obligatorio para
realizar proyectos o protocolos de investigacion en salud, respecto a los
cuales se les da mayor peso a los contenidos en los puntos 5.5, 5.6, 5. 82
5.12,6.1,6.2,7.1,10,11y 12.
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Durante la realizacion del estudio, a todas las pacientes que se les detecte
presencia de sintomas depresivos de acuerdo con la escala CES-D, se
canalizara al servicio de Psiquiatria para que se realice el diagndéstico y

tratamiento oportuno.
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ANEXO 11. ESCALA DE RESILIENCIA DE CONNOR-DAVIDSON VERSION AL
ESPANOL DE LA CONNOR DAVIDSON RESILIENCE SCALE (CD-RISC)

Connor-Davidson Escala de Adaptacion -25¢A (CD-RISC-25¢A) ©

Por favor indique cual es su grado de acuerdo con las siguientes frases en su caso durante el mes Ultimo. Si una situacion particular no le ha ocurrido
recientemente, responda de acuerdo a como cree que se habria sentido. Marque con una X" la opcion que mejor describa como se siente.

Nunca Rara A A Casi
vez veces menudo  siempre
(0) (1 (2) (3) 4)

1. Soy capaz de adaptarme cuando ocurren cambios. (] O O Oa O

2. Tengo al menos una relacion intima y segura que me ayuda cuando estoy O O (] O O
estresado(a).

3. Cuando no hay soluciones claras a mis problemas, a veces la suerte o Dios O O O Oa O
pueden ayudarme.

4. Puedo enfrentarme a cualquier cosa. O [l [l [} OJ

5. Los éxitos del pasado me dan confianza para enfrentarme con nuevos retos y a O a O O
dificultades.

6. Intento ver el lado divertido de las cosas cuando me enfrento con problemas. O O O O [l

7. Enfrentarme a las dificultades puede hacerme mas fuerte. O O (] O O

8. Tengo tendencia a recuperarme pronto tras enfermedades, heridas u otras (] O [} O O
dificultades.

9. Bueno o malo, creo que la mayoria de las cosas ocurren por alguna razon. O O a O O

10. Siempre me esfuerzo sin importar cual pueda ser el resultado. O O O O O

11. Creo que puedo lograr mis objetivos, incluso si hay obstaculos. O ] a O O

12. No me doy por vencido a pesar de que las cosas parezcan no tener solucion (] Od O | O

13. Durante los momentos de estrés/crisis, se doénde puedo buscar ayuda. O O a O O

14, Baijo presién, me enfoco y pienso claramente. O [} O (] O

15. Prefiero intentar solucionar los problemas por mi mismo(a), a dejar que otros O O O O O
tomen todas las decisiones

16. No me desanimo facilmente con el fracaso. Od Od ad | O

17. Creo gue soy una persona fuerte cuando me enfrento a los retos y dificultades de O [} O (] J
la vida.

18. Puedo tomar decisiones no populares o dificiles que afectan a otras personas, si O O O O O
es necesario.

19. Soy capaz de manejar sentimientos desagradables y dolorosos como la tristeza, a O O O O
el temor y el enfado.

20. Al enfrentarse a los problemas de la vida, a veces uno tiene que actuar por un O O O O O
presentimiento sin saber por qué.

21. Tengo muy clarc lo que quiero en la vida. O O O O O

22. Siento que controlo mi vida. ] O O | O

23. Me gustan los retos. ] O a O O

24. Trabajo para conseguir mis objetivos sin importarme las dificultades que [l [l O [} OJ
encuentro en el camino.

25. Estoy orgulloso(a) de mis logros. a O a O O

Todos los derechos reservados. Ninguna parte de este documento puede ser reproducida o transmitida en cualquier forma o por cualquier medio,
electrénico o mecanico, de fotocopia, o por cualquier sistema de almacenamiento de informacion o de recuperacion, sin permiso por escrito del
Dr. Davidson en mail@cd-risc.com. Mas informacion sobre la escala y condiciones de uso se puede encontrar en www.cd-risc.com. Copyright ©
2001, 2013, 2016 por Kathryn M. Connor, M.D., y Jonathan RT Davidson, M.D. Traduccion: J Bobes, MT Bascaran, MP Gargia - Portilla, M
Bousono, PA Saiz, DH Wallace, RB Hidalgo, R Parra-Cardona, J Clark 2001, 2008, 2015.

Obtenida de Validacion de Instrumentos Psicoldgicos: Criterios Basicos, Chapter: Exploracidn,
Publisher: Editorial Samuel Feijéo, (2012) pp.71-75
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ANEXO 12. CUESTIONARIO DE ADHERENCIA EN REUMATOLOGIA VERSION
EN ESPANOL DE LA COMPLIANCE QUESTIONNAIRE ON RHEUMATOLOGY.

CQR

Cuestionario de Adherencia en Reumatologia

Por favor, indique para cada afirmacion si usted est& de acuerdo o no, haciendo una cruz donde crea méas adecuado.
1. Si mi reumat6logo me dice que tome los remedios, lo hago.

Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

2. Tomo mis remedios porgue asi tengo menos problemas.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

3. Definitivamente no me atrevo a olvidarme de tomar mis remedios.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

4. Prefiero tomar medicaciones alternativas antes que tomar las que me da el reumatélogo.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

5. Guardo mis remedios siempre en el mismo lugar, por eso nunca me olvido de tomarlos.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

6. Tomo mis remedios porque tengo mucha confianza en mi reumatélogo.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

7. Larazon més importante por la que tomo mis remedios es porque de esa manera puedo hacer todo lo que quiero.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

8. No me gusta tomar remedios. Si puedo no los tomo.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

9. Cuando me voy de vacaciones muchas veces no tomo mis remedios.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

10. Yo tomo mis remedios, porque de lo contrario, ¢para qué consulté a un reumat6logo?
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

11. No espero milagros de mis remedios para el reuma.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

12. Si no toleras los remedios, lo mejor es “tiralos a la basura”.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

13. Si no tomo mis remedios regularmente, la inflamacién vuelve.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

14. Si dejo de tomar mis remedios, mi cuerpo me lo hace saber.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

15. Mi salud es lo mas importante, y si debo tomar mis remedios para estar bien, lo haré.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

16. Uso un organizador de remedios para acordarme de tomarlos
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

17. Lo que mi médico me dice yo lo hago.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()
18. Si no tomo mis remedios tengo mas complicaciones.

Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

19. De vez en cuando, cuando salgo los fines de semana no tomo mis remedios.
Nada de acuerdo () Poco de acuerdo ()  Algo de acuerdo () Absolutamente de acuerdo ()

Obtenida de: de Klerk E, van der Heijde D, Landewé R, van der Tempel H, van der Linden S. The compliance-questionnaire-rheumatology compared with
electronic medication event monitoring: a validation study. J Rheumatol 2003;30(11):2469-75.
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ANEXO 13. ESCALA PARA LA DEPRESION DEL CENTRODE ESTUDIOS
EPIDEMIOLOGICOS CES-D

Instrucciones

Se le muestra a continuacion una lista de sensaciones y situaciones que es posible
gue haya tenido en algun momento. Por Favor, indique que le hayan sucedido
durante la semana pasada, marcando con una “X” el casillero correspondiente,
segun la frecuencia con la que haya estado afectado por ello.

Raramente, A veces,

Nunca Algo, poco, Bastante Mucho,
Durante la semana pasada Menos de Entre 1-2 Entre 3-4 Siempre, Entre
un dia dias. dias 5-7 dias.

1. Me he enfadado por cosas que habitualmente no me
molestan.

2. No he tenido ganas de comer, mi apetito es malo.

3. He sentido que no me podia liberar de la tristeza no
con la ayuda de mis familiares o amigos.

4. Senti que era tan bueno como cualquier cosa. *

5. Me ha costado trabajo concentrarme en lo que hacia.

6. Me he sentido pesimista

7. Me ha costado un esfuerzo hacer cualquier cosa.

8. Me he sentido ilusionado con mi destino.

9. He pensado que mi vida habia sido un fracaso.

10. Me he sentido temeroso.

11. Mi suefio ha sido inquieto.

12. Yo era feliz*

13. Hablaba menos de lo habitual.

14. Me he sentido muy solo.

15. La gente era poco amistosa.

16. Disfrutaba de la vida.

17. He llorado a ratos.

18. Me he sentido triste.

19. he sentido que la gente me tenia antipatia.

20. No me podia “poner en marcha”.

Puntaje total
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ANEXO 14. CARTA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

[

A5
IMSS

SIGURIBAD ¥ SOUIBARIDAD S04 1AL

INSTITUTO MEXICANO DEL SEGURO SOCIAL

UNIDAD DE EDUCACION, INVESTIGACION Y POLITITCAS DE SALUD

COORDINACION DE INVESTIGACION EN SALUD
CARTA DE CONSENTIMINETO INFORMADO
(ADULTOS)

Nombre del estudio

Resiliencia y su correlacién con la adherencia al tratamiento farmacolégico en pacientes con
Lupus Eritematoso Sistémico.

Lugar y fecha. Puebla, Pue. de de 2018
NuUmero de registro. R-2018-2106-002
Patrocinador externo No aplica

Justificacién y objetivo del
estudio.

Desde el momento en que fuiste diagnosticado con Lupus, tu medico te ha comentado que es muy
importante tomar de manera correcta cada uno de tus medicamentos, ya que, aunque estos no
pueden curar de la enfermedad, si te pueden ayudar a disminuir de forma importante las molestias
que puedes presentar como cansancio, cambios en tu estado de dnimo, dolor de articulaciones,
manchas en cara, dafio a rifién, problemas de sangrado, entre otros. Estos dafios pueden perjudicar
de manera importante, las actividades que realizas diariamente y tu relacién con familiares y
amigos.

Se ha estudiado el por qué pacientes como tu, a pesar de conocer los beneficios de seguir
adecuadamente su tratamiento, deciden suspenderlo o en el peor de los casos ni siquiera
consumirlos por primera vez. Se ha encontrado que los efectos secundarios que estos te pueden
provocar como nauseas, acidez estomacal, cansancio, cambios en tu aspecto fisico pueden
convertirse en razones de peso para que dejes de consumirlos o disminuir la cantidad que tomas al
pensar que los quimicos que los componen pueden dafiarte mas de lo que te ayudan.

A pesar de todo, existen pacientes que aun teniendo muchos afios sufriendo Lupus, tomando varios
medicamentos al dia y soportando algunos de los efectos negativos que producen; tienen una
actitud positiva ante su enfermedad y no abandona su tratamiento. Estos pacientes siguen todas las
recomendaciones que les sugiere su reumatdlogo, buscan formas de no olvidar tomar sus
medicamentos y como evitar que éstos les causen dafio. A estas personas se les da el nombre de
Resilientes.

La resiliencia es la capacidad de una persona para enfrentar de manera positiva situaciones dificiles,
valiéndose de todas las herramientas que tenga a la mano para hacer de su vida algo mas llevadero.
Para muchos pacientes con Lupus, el vivir con esta enfermedad es la cosa mas dificil que han tenido
que enfrentar, sobre todo la parte en la que tienen que tomar por mucho tiempo un gran nimero
de medicamentos, intentar recordar la hora en que se los tienen que tomar y sufrir algunas
molestias por su uso.

Por tal motivo el objetivo la presente investigacion es conocer si el grado de resiliencia que tienes
se relaciona con la manera en que hasta el momento has tomado tus medicamentos.

Procedimientos.

El estudio se realizara en un grupo de (nimero) pacientes con Lupus del servicio de Reumatologia y
consistira en la aplicacion de 3 encuestas para evaluar resiliencia, apego a tratamiento y depresion,
asi como una entrevista clinica (Tiempo de aplicacion 40 min). Estas encuestas se aplicaran en las
instalaciones del Centro de Investigacion Biomédica de Oriente (CIBIOR) con direccion en Carretera
federal Atlixco Metepec Km. 4.5, Centro, 74360 Atlixco, Pue.

Los resultados de la encuesta sdlo se utilizardn para los fines del proyecto, estaran resguardados y
sélo los conoceran el responsable, colaboradores y el paciente.

Posibles riesgos y molestias.

El estudio estd considerado como de riesgo minimo.

Posibles beneficios que
recibira al participar en el
estudio.

Durante el estudio se realizard un cuestionario de valoracion de depresion, en caso de ser
detectada alguna alteracion en el estado de animo, se canalizara al servicio de psicologia. En caso
de detectar deficiencia en el seguimiento del tratamiento, se reforzara el apoyo por parte del
médico tratante.

Informacion de resultados y
alternativas de tratamiento.

El o la participante recibira de manera impresa los resultados de los instrumentos aplicados y en
caso de requerir alguna valoracion por otro especialista se le derivard de manera inmediata.

Participacion o retiro.

El o la participante podra retirarse del estudio en el momento que lo decida.

Privacidad y
confidencialidad.

La informacidn obtenida durante la realizacion de las encuestas y la entrevista sera confidencial y se
empleara con fines de investigacion.

Beneficios al término del
estudio

Orientar al paciente para que mejore su calidad de vida involucrando la adherencia a su
tratamiento.

En caso de dudas o aclaraciones

relacionadas con el estudio podra dirigirse a:

Investigador responsable

Dra. Claudia Mendoza Pinto: Tel: 2228112153. Correo electrénico: cmp_26@yahoo.com.mx

Colaboradores

Dr. Mario Garcia Carrasco: Tel: 2223233498, Correo electrénico: mgc30591@yahoo.com
Dra. Sandra Jazmin Campos Rivera: Tel: 2221053619, Correo electrénico: sjcr5577 @gmail.com
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En caso de dudas o aclaraciones sobre sus derechos como participante podra dirigirse a: Comision de Etica de Investigacién de la
CNIC del IMSS: Avenida Cuauhtémoc 330 4° piso Bloque “B” de la Unidad de Congresos, Colonia Doctores. México, D.F., CP 06720.
Teléfono (55) 56 27 69 00 extensién 21230, Correo electrénico: comision.etica@imss.gob.mx

DECLARACION DE CONSENTIMIENTO INFORMADO.

Se me ha explicado con claridad en qué consiste el proyecto, ademas he leido el contenido de este formato de consentimiento; se
me ha dado la oportunidad de hacer preguntas y todas mis dudas han sido aclaradas; consta en esta carta con mi firma mi
participacion voluntaria.

Nombre y firma del participante

Le he explicado el estudio de investigacion ala participante y he contestado todas sus preguntas. Creo que ella entiende la
informacidn descrita en este documento y libremente da su consentimiento a participar en este estudio de investigacion.

Nombre del encargado de obtener el consentimiento Fecha y Firma del encargado de obtener el Consentimiento
informado. Informado.
Testigo 1

Nombre, direccion, relacidn con el paciente y firma.

Este formato constituye una guia que debera completarse de acuerdo con las caracteristicas propias de cada protocolo de
investigacion, sin omitir informacion relevante del estudio.

Clave: 2810-009-013
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ANEXO 15: HOJA DE RECOLECCION DE DATOS

El presente documento tiene como objetivo recolectar los datos obtenidos de los
pacientes, para fines de estudios académicos y solo seran utilizados en beneficio
de los pacientes.

Fecha:

Nombre completo:
Edad (afos): Tel y/o Cel:

Numero de Afiliacion:

Ocupacion: (1) Empleado (2) Profesionista
(3) Jubilado (4) Ama de casa (5) Estudiante
Estado civil: (1)soltero (2) casado
(3) divorciado (4) Viudo (5) unién libre
Escolaridad

Tiempo de evolucion de LES (afios):

Familiar que presente enfermedad reumética: Si( ) NO( ) Cual:
Actividad de la enfermedad (MEX-SLEDAI):

Dafo crénico (SLICC):

Medicamentos utilizados para LES

Uso de AINE: (1) si (2) no
Uso de corticoesteroides: (1) si (2) no
Dosis actual:
Uso de antipaltdicos (Cloroquina, Hidroxicloroquina):
(1) si (2) no
Uso de inmunosupresores (Ciclofosfamida, Metotrexato, Azatioprina, Leflunomide):
(1) si (2) no
Uso de terapias bioldgicas (Rituximab):
(1) si (2) no
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Comorbilidades

Otras enfermedades: Si( ) No( )
Cual:

Medicamentos utilizados

Osteoporosis:

Calcitriol () Risendronato ( )
Depresion:

Fluoxetina Otro ( )

Protectores de mucosa géstrica:
Omeprazol ( ) Ranitidina ( )

Tratamiento para SAF
Anticoagulante: Heparina ( ) Acenocumarina () Warfarina ()
Antiagregante: Clopidogrel ( )  Aspirina( )

Antihipertensivo:
Captopril () Losartan ( ) Hidroclorotiazida ()  Otro

Diabetes:
Insulina ( ) Glibenclamida ( ) Metformina ( ) Otros

Dislipidemia:
Pravastatina ( ) Bezafibrato ( )

Otros

Resultados de las evaluaciones

Puntaje de resiliencia

Puntaje de adherencia al tratamiento farmacoldgico

Puntaje de depresion.
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ANEXO 16. INDICE DE ACTIVIDAD CUESTIONARIO MEX-SLEDAI

8 TRASTORNOS Psicosis: incapacidad para realizar una actividad normal por
) alteraciones graves de la percepcion de la realidad. Incluye
NEUROLOGICOS alucinaciones, incoherencia, asociaciones marcadamente dispersas,

deficiencia del contenido del pensamiento, pensamiento ilégico,
conducta grotesca, desorganizada. Excluir farmacos, EVC,
aterosclerosis.
Convulsiones: inicio reciente. Excluir metabdlicas, infecciosas o
farmacoldgicas.
Sindrome organico cerebral: afeccion de la funcion mental con
alteracion de la orientacion, memoria u otras funciones intelectuales, de
inicio rapido y datos clinicos fluctuantes.

6 RENAL Cilindros hematicos, granulosos o eritrociticos.

Hematuria >5 eritrocitos/campo. Excluir otras causas.
Proteinuria: de inicio reciente >0.5 g/dl en cualquier muestra.
Incremento de creatinina >5 mg/100 ml.

4 VASCULITIS Ulceracion, gangrena, nédulos dolorosos sensibles, infartos
periungueales, hemorragias en astilla o biopsia o angiografia que
confirme vasculitis.

3 HEMOLISIS Corroborado por anemia y aumento de bilirrubina indirecta.
Trombocitopenia <100,000.

3 MIOSITIS Debilidad proximal/dolor asociado a elevacion de las CPK/aldolasa o
EMG sugestiva o miositis comprobada.

2 ARTRITIS Mas de dos articulaciones dolorosas y con signos inflamatorios.

2 AFECCION De comienzo reciente o recurrente. Ulceras bucales o nasales.

MUCOCUTANEA

2 SEROSITIS Pleuritis: dolor pleuritico o derrame o engrosamiento pleural.
Pericarditis: dolor pericardico con al menos uno de los siguientes: roce,
derrame, cambios electrocardiograficos o confirmacion
ecocardiogréfica.

1 FIEBRE O FATIGA >38 °C, excluir infeccion.

Fatiga que le impide realizar actividades cotidianas.

1 LEUCO-LINFOPENIA <3,000 leucocitos, descartar farmacos.

<1,500 linfocitos, descartar farmacos.

Guzman J, Cardiel MH, Arce-Salinas A, Sanchez-Guerrero J, Alarcon-Segovia D. Measurement of Disease Activity in

Systemic Lupus Erythematosus. Prospective Validation of 3 Clinical Indices. ] Rheumatol 1992; 19:1551-8.
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ANEXO 17. INDICE DE DANO EN LUPUS ERITEMATOSO SISTEMICO

SLICC/ACR.

SLICC/ACR (Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American College
of Rheumatology) Damage Index for Systemic Lupus Erythematosus

Fecha: [ /| Nombre:

Item Score | Puntuacion

Qcular (ambos ojos, por evaluacion clinica)

Catarata’ 1

Cambios en la retina o atrofia {':n;zntint:a2 1

Neuropsiquiatrico

Afectacion c:c:gniti\.ra3 (déficit de memoria, dificultad en el calculo, dificultad para la
concentracion, dificultad con el lenguaje escrito o hablado, deterioro en el nivel de 1
adaptacion) o psicosis mayor"

Convulsiones® que requiriesen tratamiento durante 6 meses 1
ACV® (score 2 si>1) 1(2)
Neuropatia craneal o periférica (excluir neuropatia Gptica}? 1
Mielitis transversa® 1
Renal
Filtrado glomerular medido o calculado <50% 1
Proteinuria >3,5 grs/24 horas 1
Enfermedad renal terminal (independientemente de dialisis 3
O trasplante)
Pulmonar
Hipertension pulmonar (aumento del VD o refuerzo del P2) 1
Fibrosis pulmonar (examen fisico y radioldgico) 1
Pulmdn encogido (Rx) 1
Fibrosis pleural (Rx) 1
Infarto pulmonar (Rx) 1
Reseccion por causa distinta de neoplasia 1
Cardiovascular
Angina o bypass coronarios 1
Infarto de miocardio (score 2 si >1) 1(2)
Miocardiopatia (disfuncién ventricular) 1
Enfermedad valvular (soplo diastdlico o sistolico =3/6) 1

' Catarata: Opacidad de la lente en cualquier ojo, permanente, ya sea primaria o bien secundaria al tratamiento esteroideo, documentada por
oftalmoscopio.

: : Documentados por examen oftalmoscdpico, puede ser un defecto en la visidn o ceguera legal. Atrofia dptica:
Documentada por examen oftalmoscdpico.

) : ; Déficit de memoria, documentada por examen clinico o por tests neurccognitivos aceptados.

* Psicosis mayor: Habilidad alterada para un normal equilibrio debido a razones psiquidtricas. Severa alteracién en la percepcion de la realidad,
caracterizada por los siguientes hechos: ilusicnes, alucinaciones (auditivas o visuales), incoherencias, marcada pérdida en la asociacion,
contenido pobre en el pensamiento, pensamiento ildgico, raro, desorganizado o comportamiento catatdnico.

* Convulsiones: Descarga eléctrica paroxistica ocurrida en el cerebro y que produce alteraciones fisicas caracteristicas que incluyen
miovimientos tonicos y clonicos o ciertas alteraciones en el comportamiento. S4lo las convulsiones que requieran tratamiento durante 6 meses
seran tomadas comeo dafio.

" ACY: Accidente cerebrovascular que produce clinica focal como paresia, debilidad, etc.

" Neuropatia: Dafio o afectacién de un nervio craneal o periférico, excluyendo el nervio dptico, que produzea afectacién motor o sensitiva.

* Miglitis transwversa: Debilidad o pérdida de la sensibilidad de las extremidades inferiores con pérdida del control del esfinter urinario o anal



CAMPOS-RIVERA, S 2019 “RESILIENCIA Y SU CORRELACION CON LA ADHERENCIA AL TRATAMIENTO FARACOLOGICO EN PACIENTES CON LES

SLICC/ACR (Systemic Lupus International Collaborating Clinics/American College
of Rheumatology) Damage Index for Systemic Lupus Erythematosus

Item Score| Puntuacion

Pericarditis durante 6§ meses o pericardiectomia 1

Sistema vascular periférico

Claudicacion durante 6 meses 1
Ulceracion con pérdida de partes blandas 1
Pérdida de tejido significativa y permanente (por ejemplo pérdida de dedos o miembros). 1(2)

Score 2 si =1 localizacién

Trombosis venosa con tumefaccion, ulceracion o éstasis venoso) 1

Gastrointestinal

Infarto o reseccion de duodeno “terminal”, bazo, higado o vesicula biliar por cualquier
causa. Score 2 si »1

Insuficiencia mesentérica 1

Peritonitis crénica 1

Estenosis o cirugia del tracto gastrointestinal superior 1
Musculoesquelético

Atrofia muscular o debilidad 1

Artritis erosiva o deformante (incluyendo deformidades reductibles, y excluyendo necrosis
avascular)

Osteoporosis con fractura o aplastamiento vertebral (excluyendo necrosis avascular) 1

MNecrosis avascular. Score 2 si >1 1(2)
Cutaneo

Alopecia cronica cicatricial 1

Cicatrices extensas 1

Ulceras cutaneas (excluyendo tumores) durante > 6 meses 1
Fallo gonadal prematuro 1
Diabetes (indistintamente del fratamiento) 1
Malignidad (excluyendo displasia) score 2 si >1 1(2)
Total |
Daiio:

Cambio irreversible, no relacionado con la actividad inflamatoria, ocurrido desde el diagnostico de LES, verificado por la
valoracion clinica y presente al menos durante 6 meses, a menos que fuese secundario a otro proceso.

Los episodios repetidos deben ocurrir con al menos 6 meses de intervalo para puntuar 2.

La misma lesion no puede ser puntuada 2 veces.
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ANEXO 18. RECURSOS HUMANOS, MATERIALES Y FINANCIEROS

Recursos humanos:

Directores de tesis:

D.C Mario Garcia Carrasco.

Médico Reumatdlogo adscrito al Centro de Investigacion Biomédica de
Oriente. Adscrito a la UMAE Manuel Avila Camacho, Puebla.

D.C Claudia Mendoza Pinto

Médico Reumatdlogo adscrito al Centro de Investigacion Biomédica de
Oriente. Adscrito a la UMAE Manuel Avila Camacho, Puebla.

M.C Ivet Etchegaray Morales

Profesora de la maestria en ciencia médicas e investigacion.

Alumna:

MCP Sandra Jazmin Campos Rivera

Alumna de la Maestria en Ciencias Médicas e Investigacion de la BUAP.

Recursos materiales:

Computadora.

Software estadistico SPSS version 23.

Material de papeleria: Fotocopias, Hojas, lapices y lapiceros.

Escala de resiliencia de Connor-Davidson version al espafiol de la Connor
Davidson Resilience Scale (CD-RISC ANEXO 13).

Cuestionario de Adherencia en Reumatologia version en espafiol tomada de
la original Compliance Questionnaire Rheumatology (CQR Anexo 14).
Escala de Depresion del Centro de Estudios Epidemiolégicos (CES-D)
(Anexo 15).

indice de actividad MEX-SLEDAI (Anexo 16).

Hoja de recoleccion de datos (Anexol7).
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Recursos financieros:
e Los relativos a loa costos de los recursos materiales se cubriran por parte del

Instituto Mexicano del Seguro Social y la Vicerrectoria de la BUAP.



