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Capitulo |

Resumen

Introduccién: El Lupus eritematosos sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune crénica
con manifestaciones clinicas heterogéneas. El manejo holistico de pacientes con LES es
complejo debido a las multiples manifestaciones clinicas y los diferentes factores atribuibles
a cada individuo. La Liga Europea contra el reumatismo (EULAR por sus siglas en ingles)
creé recomendaciones profesionales basadas en la evidencia para el manejo del LES en
2019.

Los indicadores de calidad son usados como medida cuantitativa para describir el grado de
adecuado manejo médico. La calidad de atencién y la satisfaccion con el cuidado de atencion
son factores que modifican los desenlaces clinicos.

Objetivo: evaluar la adherencia a los indicadores de calidad basados en las recomendaciones
EULAR 2019 y su relacion con la satisfaccién con atencion de reportada por los pacientes
con LES.

Material y métodos: se realizo un estudio observacional, transversal, analitico, en la Clinica
de LES del servicio de Reumatologia del Hospital Universitario. Se realizd revision de
expedientes médicos a un afio previo a su fecha de reclutamiento de febrero 2022 a agosto
2022. Se incluyeron pacientes con LES mayores de edad sin otra patologia inmune agregada.
La evaluacion incluyo variables demogréficas, propias de la enfermedad como indice de
actividad y dafo acumulado. En la fecha de reclutamiento los pacientes llenaron auto
cuestionarios de forma anénima, para evaluar la satisfaccion con la atencion en salud
brindada en el servicio y calidad de vida. La adherencia a indicadores de calidad se evalud
con un formulario de 18 indicadores para LES basados en las recomendaciones EULAR 2019.
La adherencia a cada reactivo se calculd dividiendo a los pacientes que cumplian con las
recomendaciones, sobre los pacientes candidatos a llevar a cabo dicha recomendacion.

La satisfaccién con atencién se midié con la herramienta LupusPRO dominio satisfaccion, en

una version local adaptada al espafiol.



E| analisis estadistico se realizo con SPSSv25, se valoro normalidad de datos y se realizo
comparacion entre grupos con ANOVA y complemento con Bonferroni, se evalué una
correlacion de Spearman entre satisfaccion y adherencia.

Resultados: 70 pacientes se incluyeron en el estudio, edad mediana de 33 afos (23-48).
Muijeres en el 90%, duracion mediana de enfermedad de 6.3 afios, indice de actividad bajo
por SLEDAI-2K. Se encontré una adherencia global del 62% (IC 95% 59-65), al tamiz de 70%
(IC 95% 65-75); monitoreo del 59% (IC 95% 49-64) y tratamiento del 56% (IC 95% 55-64).
Una mediana de satisfaccién homogénea de 100. Una correlacion de Spearman con r = 0.064
y p=0.599.

Conclusion: no encontramos correlacion entre los indicadores de calidad y la satisfaccion con
atencion en salud. Encontramos relacion entre mayor calidad de atencién con menor indice

de actividad, menor uso de esteroides y mayor tiempo de duracion de la enfermedad.



Capitulo Il

1.1 Introduccion

El lupus eritematoso sistémico (LES) es una enfermedad autoinmune crénica con
manifestaciones clinicas heterogéneas, con un impacto significativo en la salud de los
pacientes. La mortalidad por enfermedad ha mejorado del 50 % a los 5 afios al 90 % a los 10
afios de supervivencia; sin embargo, las tasas de morbilidad son altas (1,2). El cuidado
holistico de los pacientes con LES es complejo debido a las multiples manifestaciones clinicas
de la enfermedad, asi como a los diferentes factores atribuibles a cada individuo (3). La
Calidad de Atencion (QOC) y la Satisfaccién con la atencion (SC) son factores que modifican
los resultados de salud (4). Los indicadores de calidad (IC) en un contexto clinico se utilizan
como medida cuantitativa para describir el grado de atencién médica adecuada (5). Los
estudios han analizado QOC en poblacién general y LES, donde la adherencia global fue del
54-65%. Un QOC mas alto se ha asociado con mejores resultados (6-8). La Liga Europea
contra el Reumatismo (EULAR) cre recomendaciones profesionales y basadas en evidencia
para el manejo del LES en 2019 (9). Las recomendaciones de EULAR 2019 establecen el
desarrollo y validacion de 18 indicadores de calidad (IC) para pacientes con LES. Estos
evaltian el tamizaje, tratamiento y seguimiento en pacientes con LES (6). La medicién de la
calidad puede proporcionar el reconocimiento de las lagunas y los desafios en la atencion

clinica dei LES.

QOC se esfuerza por obtener resultados relacionados con la salud debido a la interaccion
entre los proveedores de atencién médica y los pacientes (10). La mejora de la calidad de
vida es un tema de gran relevancia para las unidades de servicios de salud, con el objetivo
de lograr un alto grado de satisfaccién con la atencién prestada al paciente (11). La
satisfaccion con la atencién (SC) es el resultado del cumplimiento de las necesidades y

expectativas individuales de los pacientes y sus familias considerando la calidad de la



atencion prestada (12). Los pacientes con afectacién cardiaca y pulmonar han tenido una
mayor SC relacionada con la reduccién de las tasas de reingreso hospitalario y la mortalidad
(13,14). En pacientes con LES, la satisfaccion se ha asociado con una mayor actividad de la
enfermedad, apoyo social, afrontamiento y mejora del estado de salud (4,15). Sin embargo,
no se ha determinado una relacién causal. Varios factores pueden estar relacionados con la
satisfaccién del paciente, incluida la experiencia general, las interacciones médico-paciente,
la comunicacion, el tratamiento, el proceso de alta o el manejo de los problemas personales
por parte de los proveedores de atencién médica (14). La SC de los pacientes debe ser

considerada como un indicador valioso para medir el éxito del servicio prestado (11).

1.2 Justificacion

Los indicadores de calidad clinica, calidad de vida del paciente y percepcion de la atencion
en el manejo de los pacientes con LES ha sido previamente estudiado. Sus resultados marcan
que mayor calidad de atencion estan relacionados con mejores desenlaces clinicos (apego,
indice de hospitalizacion y mortalidad).

Con la actualizacion de las recomendaciones de manejo de LES de EULAR 2019, se abre
una oportunidad para analizar el cumplimiento de estas guias en los pacientes con LES,

analisis sin realizar en nuestra poblacion.

Desarrollamos este estudio buscando evaluar la adherencia de nuestros pacientes con LES
a los IC basados en las recomendaciones EULAR y su relacion con la satisfaccion de la

atencion, tanto como modificadores de la enfermedad.



Capitulo 11l
Hipotesis

3.1 Hipétesis Alterna:
Existe correlacion positiva entre la calidad de atencién brindada y la satisfaccion percibida

en la atencion de salud en pacientes con LES

3.2 Hipotesis nula:
No existe correlacion positiva entre la calidad de atencién brindada y la satisfaccion

percibida en la atencion de salud en pacientes con LES



Capitulo IV

Objetivos

4.1 Objetivo general

Describir la relacion entre el porcentaje de adherencia los indicadores de calidad de LES

basados en EULAR 2019 y el porcentaje de satisfaccién percibida en pacientes con LES

evaluado por Lupus PRO Dominio satisfaccion.

4.2 Obijetivos especificos

1.

Determinar la caracterizacién de la poblacién de estudio, con pardmetros clinicos y
escalas de dafio y actividad.

Describir los resultados de los Auto-cuestionarios
Lupus PRO (Dominio satisfaccion) y calidad de vida por Lupus QoL

Describir el porcentaje de adherencia a los Indicadores de calidad en Lupus

Establecer la correlacién entre el porcentaje de apego a los indices de calidad (EULAR
2019) y el porcentaje de satisfaccién medido por Lupus PRO (Dominio satisfaccion)
Evaluar la asociacién entre la adherencia a los indicadores de calidad y las variables
propias de la enfermedad - Actividad de la enfermedad, tiempo de evolucion y dosis de

esteroide



Capitulo V

Material y Métodos

Se realizé un estudio observacional, descriptivo, retrospectivo y analitico en el Hospital
Universitario “Dr José Eleuterio Gonzalez”. El reclutamiento se llevé a cabo en nuestra Clinica
de Lupus durante el perfodo de [ebrero de 2022 a agosto de 2022. Se incluyeron pacientes
consecutivos mayores de 18 afios que tenian un seguimiento regular y cumplian con los
criterios del Colegio Americano de Reumatologia/EULAR 2019 para la clasificacién de LES
(16). Se excluyeron los pacientes con sindromes de superposicion.

Se realiz6 una revisién de las historias clinicas del ultimo afio de atencion de los pacientes.
Las personas completaron evaluaciones demograficas, actividad de la enfermedad y dafio
acumulado. Los pacientes completaron cuestionarios autoadministrados que evaluan la

calidad de vida y la satisfaccion con la atencién en una sola visita clinica de rutina.

5.1 Indicadores de calidad

Describimos la adherencia a los 18-Ql para LES basados en las recomendaciones EULAR
2019 (6). Los QI se dividieron en tres funciones de atencion: deteccién, tratamiento y
seguimiento. Cada IC constaba de uno o mas componentes individuales, que clasificamos
como "cumplidos" si se lograron todos los componentes del IC correspondiente y "no
cumplidos” si no se logré un solo componente del IC. Se calculd como adherencia una
proporcién del IC cumplido dividido por el numero de pacientes elegibles para cada indicador
en particular. Se categorizé como alta adherencia a los pacientes que cumplieron en un 85%

o mas los indicadores de calidad y baja adherencia en caso contrario.

5.2 Satisfacciéon con la atencion

La SC desde la perspectiva del paciente se obtuvo aplicando el dominio de satisfaccion

adaptado al espafiol de la versién LupusPro 1.7 (4). Las respuestas en este cuestionario se



clasifican en una escala de Likert de cinco puntos que van desde 0 que indica "nunca” hasta
4 que refleja "todo el tiempo". Se calculé una puntuacion media para cada paciente.

Se utilizé la puntuacién SLEDAI-2K para evaluar la actividad de la enfermedad. Esta
herramienta mide la actividad de la enfermedad en los Ultimos 10 dias evaluando las
manifestaciones activas diferenciandolas del dafio organico cronico (17). Las categorias de
actividad se basan en las puntuaciones de SLEDAI-2K con una puntuacion de 0 etiquetada
como sin actividad, de 1 a 5 puntos como actividad leve, de 6 a 10 como actividad moderada,

de 11 a 19 como actividad alta y de 20 o mas como actividad muy alta.

5.3 Analisis estadistico

El analisis estadistico se realizé con el software SPSS version 25. Se utilizé la prueba de
Kolmogorov-Smirnov para definir la presencia de distribucion normal en las variables
cuantitativas. Se utilizaron estadisticas descriptivas para continuo y se informé la media (DE)
o la mediana (RIC) segun correspondiera. Las variables categéricas se describieron como
frecuencias y proporciones. Se utilizé la prueba de chi-cuadrado para variables categoricas.
La adherencia a cada QI se determind como una proporcién de los pacientes que recibieron
la atencién designada dividida por el nimero de pacientes elegibles para cada Ql. Las
correlaciones se analizaron con la prueba de Spearman. Realizamos la prueba ANOVA para
la comparacion de medias entre mas de 2 grupos. El nivel de confianza se establecié en 95

% y los valores de p < 0,05 indican resultados significativos.

5.4 Criterios de inclusién

e Pacientes mayores de 18 afios,
e Lupus eritematoso sistémico por criterios ACR/EULAR 2019
e Pacientes usuarios del servicio de Reumatologia Clinica de Lupus.

e Independientes



5.5 Criterios de exclusion

Oftras enfermedades inflamatorias
Excepto SAF y SSj secundario
Dependencia

Incapacidad de contestar un cuestionario

Analfabeta

5.6 Criterios de eliminacion

Ninguno



Capitulo VI

Resultados

El estudio incluyé a 70 pacientes con una edad media de 33 afios, siendo el 90% mujeres.
Los pacientes tenian una duracion media de la enfermedad de 6,3 afios. La mediana (RIC)
de SLEDAI 2-K fue 3 (6). Las comorbilidades mas frecuentes fueron hipertension arterial en
18 (25,71%) y antecedente de nefritis lupica en 30 (42,85%) pacientes. Los medicamentos
més utilizados fueron los antipaludicos 60 (85%) y los glucocorticoides 46 (65,71%) con una
mediana de dosis de 10 mg (5-20) por dia. Un total de 54 (77%) de los pacientes recibieron

calcio y vitamina D en 64 (91%) pacientes (Tabal 1).

n=70
Edad, mediana (RIC) 33 (23-48)
Mujeres, n (%) 63 (90%)
Indice de masa corporal, mediana (RIC) 25(21-31)
Duracién de enfermedad en afios, mediana (RIC) 6.33 (2.56 - 12.66)
Ntmero de consultas médicas, mediana (RIC) 4(2.75-5)
SLICC, mediana (RIC) 1(0-1.25)
e SLEDAI 2-K, mediana (RIC) 3(0-6)
e Remisidn, n (%) 33 (47.14)
e Bajaactividad, n (%) 19 (27.14)
e Moderada actividad, n (%) 15(21.43)
e Altaactividad, n (%) 3(4.29)
e Muy alta actividad, n (%) 0
Comorbilidades, n (%)
- Hipertension arterial 18 (25.71)
- Diabetes 4(7.71)
- Enfermedad renal crénica terminal 6(8.57)
- Sindrome antifosfolipidos 11 (17.71)
- Tabaquismo 5(7.14)
- Nefritis Lupica activa 16 (22.85)
- Nefritis Lupica inactiva 14 (20)
Farmacos en uso, n (%)
- Glucocorticoids 46 (65.71)
- Antimalaricos 60 (85.71)
- Metotrexate 19 (27.14)
- Azatioprina 15(21.42)
- Leflunomida 3(4.29)
- Inhibidores de calcineurina 3(4.29)
- Acido micofenolico 15 (21.43)
- Ciclofosfamida 1(1.43)
- Rituximab 1(1.43)



Inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina y 26 (37.14)
bloqueadores del receptor de angiotensina Il
Vitamina D 64 (91.43)

Protector solar 66 (94.29)
Tabla 1 caracteristicas demogréficas de la poblacion con LES

6.1 Correlacion de Indicadores de Calidad y Satisfaccion con la Atencion

La adherencia global a los 18-Ql y la puntuacion SC no mostré correlacién utilizando el

coeficiente de correlacion de Spearman (r = 0,064, p = 0,599) como se ilustra en la Figura (1).

Apego a indices de
calidad (%)

Figura 1. Satisfaccion por Lupus PRO (%)

Figura 1 Correlacién de Spearman. Sin evidencia de correlacion entre QOC y SC. r=0,064; p=0,599.

6.2 Actividad de la enfermedad

El analisis categorizado evalué la relacion entre QOC y SC (figura 2) con variables
relacionadas con SLE. En cuanto a la actividad de la enfermedad, 33 (47,1%) presentaron
remision, 17 (24%) actividad baja y 20 (28,6%) actividad moderada-alta. La puntuacion media
+ DE de adherencia fue 68,94 + 17,72 para el grupo de actividad en remision, 64,50 + 17,94
para actividad baja y 52,67 + 16,34 para actividad moderada-alta. Los andlisis entre los tres
grupos mostraron una diferencia significativa (p 0,010, usando ANOVA) y una diferencia
significativa entre el grupo de baja actividad y actividad moderada-alta (p 0,008, usando Bon-

Ferroni).
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Figura 2 Evaluacion de porcentaje de adherencia a indicadores de calidad comparado con grado de actividad
de la enfermedad. ANOVA 0.010, Bon Ferroni p=0.008

6.3 Uso de esteroides y calidad de la atencion

La adherencia general y el uso de esteroides revelaron una correlacion negativa utilizando

el coeficiente de correlacion de Spearman (Figura 3).

Porcentaje de adherencia a indices de
calidad
]
8

0.00 20.00 40.00 60.00 80.00 100.00
Dosls esterolde {mg/dia)

Figura 3 Existe correlacién negativa entre la adherencia a indicadores de calidad versus la dosis de
esteroide en mg/dia que reciben los pacientes. Correlacién de Spearman, R= - 0.402, P=0.001

6.4 Calidad de la atencion y duracién de la enfermedad.

Los pacientes con enfermedad de corta duracion (< 2 afios) estimaron una adherencia media
de 51,21 + 15,26; por otro lado, los pacientes con mayor tiempo de enfermedad (= 2 afios)

establecieron una adherencia de 66,22 + 18,12, con diferencia significativa entre grupos (p =



0,006). En cuanto a la SC, no hubo diferencias estadisticamente significativas entre los

pacientes con enfermedad de corta y larga duracion.

50
45

P

g 35

i 30

$ 25 “

E i: (78.37%)
10 q e

Fim =
)

>2 afios <2 aflos
Tiempo de Evolucién

Apego Bajo (<BS%) W Apago Alto (>85%)

Figura 4 Los pacientes que tienen mds de 2 afos de evolucion de su enfermedad tienen mayor adherencia a
los indicadores. (r= -0,40, p=0,001)



Capitulo VI
Discusion

El LES es una enfermedad heterogénea con QOC y SC variables, ambos considerados
modificadores de la enfermedad y sus altos niveles se han relacionado con mejores
resultados. En este estudio describimos la correlacion entre SCy QOC en pacientes con LES.
No encontramos correlacion entre SC y QOC. Parece que el porcentaje de SC es
independiente del grado de QOC. Nuestros hallazgos sugieren un SC homogéneo muy alto y
un QOC variable. Los posibles factores de confusién para la satisfaccion homogénea entre
nuestros pacientes pueden ser la breve espera para una cita, los servicios de apoyo a la salud
(por ejemplo, la exencién del pago de atencion y laboratorios, y la donacion de tratamientos),
la supervision del docente, las variables demograficas, culturales, socioecondmicas y de
comportamiento en salud. Nuestro estudio no evaluo estos factores individuales e
institucionales. Estas variables particulares podrian conducirnos a datos homogéneos que

podrian mantener oculta una posible correlacion entre QOC y SC.

Nuestra adherencia global es consistente con hallazgos previos. Se percibié menor
adherencia en evaluacion de osteoporosis, manejo de hidroxicloroquina y prednisona,
ACE/ARB, uso de agentes inmunosupresores en nefritis lupica y consejeria sobre embarazo
en mujeres en edad reproductiva. Se encontraron resultados consistentes al recomendar la
biopsia renal cuando sea necesario, 1a evaluacion de la actividad de la enfermedad por visita,
la evaluacién del indice de dafio anual, la supervision de la toxicidad de los medicamentos,
la proteccién solar y la adherencia global. Ademas, se lograron tasas mas altas en la
realizacién de pruebas de diagnostico de LES, deteccion de nefritis lupica, evaluacion de
riesgo cardiovascular, manejo de aspirina durante el embarazo, manejo dirigido a la remision
y baja actividad de la enfermedad, vacunas individuales necesarias y consejeria

anticonceptiva (6-8).



Estos hallazgos reflejan brechas de mejora. Las areas bajas podrian ser causadas por la
atencion de los médicos en formacion de reumatologia durante la pandemia de COVID19, el
tiempo de consulta asignado a cada paciente (30 min) podria no dejar tiempo para una
atencién completa de todos los IC en pacientes con alta actividad de la enfermedad. Las
posibles razones para una mejor adherencia en IC incluyen el programa de atencion integral
en salud del paciente reumatologico (RPCHAP), integrado por 12 subprogramas que incluyen:
Clinica de Cardiologia-Reumatologia y programa integral de vacunacién (REF de ambos PAI).
RPCHAP mejora la atencion especifica de estos problemas medulares de salud del paciente.
Otro factor que puede mejorar la adherencia es el laboratorio local de inmunologia para el

diagnostico en nuestro Hospital Universitario.

En referencia al analisis secundario, encontramos que un mayor QOC tiene una correlacion
negativa con la prescripcion de glucocorticoides. Ademas, un mayor QOC se asocié con un
estado de remision de la enfermedad y una mayor duracién de la enfermedad. Estas
observaciones contrastan con los resultados de Chavatza et. al., donde los grupos de
actividad grave de la enfermedad y menor duracion de la enfermedad fueron los de mejor
QOC. Este fendmeno puede reflejar en nuestra poblacion que los casos severos requirieron
una mejor atencién de QOC, y un mayor nivel de experiencia y conciencia de la enfermedad

en el personal médico.

Las limitaciones del presente estudio son: primero, la ausencia de un grupo comparativo;
segundo, el sesgo de memoria de los datos obtenidos por interrogacion directa; tercero, la
naturaleza implicita de los auto-cuestionarios; y cuarto, la interferencia de factores de

confusion que influyeron en la SC y no fueron evaluados en el presente estudio.



Capitulo VI

Conclusion

No se encuentra correlacion entre mayor cumplimiento a los criterios de calidad y la

satisfaccién de atencion percibida por el paciente.

Existe relacion entre el tiempo de evolucion de la enfermedad y mayor apego a los indices de

calidad

El mayor apego a los indices de calidad tiene correlacién con menor grado de actividad de la

enfermedad y menor uso de esteroides



Capitulo IX

Anexos

9.1 consideraciones éticas

El presente protocolo fue sometido para su evaluaciéon al Comité de Etica y Comité de
Investigacion de la Facultad de Medicina de la UANL y Hospital Universitario “José Eleuterio
Gonzalez".

Para este estudio no fue requerido un consentimiento informado. Se completaron la
certificacion a las buenas practicas clinicas, para la obtencion de informacion de cuestionarios
y expediente clinico.

Clave de registro ante comité de ética: RE22-00003

9.2 Consentimiento informado

No requerido para el estudio.

9.3 Confidencialidad

El sujeto que aceptd participar en la investigacion. Ei médico del estudio recabd y registro
informacion personal confidencial acerca de su salud y su tratamiento. Esta informacion no
contuvé su nombre completo ni su domicilio, pero contenia otra informacion acerca del sujeto,
tal como iniciales y su fecha de nacimiento. Toda esta informacion tiene como finalidad
garantizar la integridad cientifica de la investigacion. El nombre del sujeto no sera conocido
fuera de la Institucion al menos que lo requiera nuestra Ley.

El sujeto tiene derecho de controlar el uso de sus datos personales de acuerdo con la Ley
Federal de Proteccién de datos Personales en Posicién de Particulares, asi mismo de solicitar
el acceso, correccion y oposicion de su informacion personal. La solicitud sera procesada de

acuerdo con las regulaciones de proteccién de datos vigentes, Sin embargo, cierta



informacién no podra estar disponible hasta que el estudio sea completado, esto con la
finalidad de proteger la integridad del Estudio.

La Facultad de Medicina y Hospital Universitario, asi como el investigador son los
responsables de salvaguardar la informacion de acuerdo con las regulaciones locales.

La informacion de los pacientes es estrictamente confidencial y solo es conocida por las
personas que trabajen en el protocolo, esto acorde con los lineamientos para el manejo del

expediente clinico.
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Resumen autobiografico

La fecha de mi nacimiento fue un lunes de 1991 en septiembre 16, en la ciudad de San Lufs
Potosi, S.L.P., primer hijo, hijo de maestra especialista en matematicas y un padre que se
dedica a laborar en ventas.

En los 31 afios de vida he practicado actividades de artes marciales, deportes de
competencia individuales y colectivas. Actividades artisticas de danza y pintura.

Hablo 2 idiomas

Tengo de pasatiempos la actividad fisica deportiva, gastronomia, barismo y cine.



