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Resumen

Objetivo: Conocer el impacto psicosocial y econdmico quede la uveitis en México. Métodos: Encuesta en pacientes
diagnosticados con uveitis. Se registraron datos demograficos y nivel socioecondmico. Se identificaron sintomas, tiempo al
diagndstico, tratamiento, comportamiento, actitudes y sentimientos ante la enfermedad. Resultados: Se realizaron 100 en-
cuestas a pacientes con uveitis, con edad media de 45 + 17.08 afios, nivel socioeconémico < D; 54 eran mujeres. El diag-
nastico se realizé al 1.87 + 2.73 afios. Acuden anualmente a cita 2.1 + 2.14 mes, mds de 1 a urgencias y son hospitalizados
3.7 dias. Utilizan tratamiento sistémico con antiinflamatorios esteroideos (53 %), inmunosupresor (31 %), terapia bioldgica
(7 %), tratamiento tdpico con lubricantes (44 %), esteroides (26 %) y cirugias (39 %). Comorbilidades observadas: hiperten-
sion arterial, diabetes mellitus, artritis reumatoide (18 %), sindrome de Sjdgren, lupus y colitis ulcerativa cronica inespecifica.
Complicaciones: deterioro visual, cataratas y ceguera. La uveitis afecta su vida en el 83 % de los casos, en el 41 % a diario
y el 49 % necesitan cuidados de otra persona. EI 79 % reciben atencion privada, el 43 % cuenta con seguridad social,
gastando mensualmente $3,590 + $2,730.65 pesos en medicamentos, transporte, consulta médicas y estudios. Anualmente
con ausentismo laboral de 8.5 + 14.56 dias, mds 7.0 dias de incapacidad u hospitalizacion. EI 51 % refieren falta de apoyo
para conocer la enfermedad. Conclusiones: Se trata del primer estudio nacional que escenifica la condicion de los pacien-
tes con uveitis y las insuficiencias por las que atraviesan, incluyendo el dmbito econémico y biopsicosocial.

Uveltis. Impacto psicosocial. Impacto econdmico.

Psychosocial and economic impact of uveitis in Mexico

Abstract

Objective: Determine the psychosocial and economic impact suffered by patients diagnosed with uveitis in Mexico.
Methods: Survey in uveitis-diagnosed patients. Demographic data and socioeconomic level were recorded. Symptoms, time
to diagnosis, type of treatment, behavior, attitudes and feelings towards the disease were identified. Results: One hundred
surveys were conducted in patients with uveitis, who had a mean age of 45 + 17.08 years, and socioeconomic level < D; 54
were females. Diagnostic delay was 1.87 + 2.73 years. Annually, patients attend 2.1 + 2.14 appointments per month, and are
admitted once to the emergency department and remain hospitalized for 3.7 days. Patients use systemic treatment with
steroidal anti-inflammatory drugs (53 %), immunosuppressant agents (31 %), biological therapy (7 %), topical treatment with
lubricants (44 %) or steroids (26 %) and undergo surgery (39 %). Observed comorbidities include hypertension, diabetes
mellitus, rheumatoid arthritis (18 %), Sjégren’s syndrome, systemic lupus erythematosus, and nonspecific chronic ulcerative
colitis. Complications: visual impairment, cataracts and blindness. Uveitis affects their life in 83 % of cases, in 41 % does it
daily, and 49 % need care from another person. Seventy-nine percent receive private care and 43 % have social security,
with $ 3,590 + $ 2,730.65 pesos being spent monthly on medicines, transportation, medical appointments and studies. An-
nually, work absenteeism is 8.5 + 14.56 days, plus 7.0 days of disability or hospitalization; 51% refer lack of support to learn
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about the disease. Conclusions: This is the first national study to portray the condition of patients with uveitis and the
shortcomings they go through, including the economic and biopsychosocial fields.

Uveitis. Psychosocial impact. Economic impact.

|ntroducci6n

La uveitis es un grupo de condiciones caracteriza-
das por inflamacion intraocular. Técnicamente des-
cribe la inflamacién de la uvea (iris, cuerpo ciliar y
coroides). Ya que puede afectar a los tejidos cerca-
nos, el término uveitis también incluye inflamacion de
la cornea, retina, nervio éptico y vitreo."? Es una con-
dicion poco conocida, pobremente entendida e infra-
valorada." Sin embargo, tiene impacto global y una
relevancia directa en varias especialidades médicas.
Causa mundialmente una pérdida visual importante,
en edad productiva, con predominio en mujeres, y
puede ser la primera manifestacion de una enferme-
dad sistémica.? Las alteraciones en la visién, moles-
tias oculares, enfermedades sistémicas y efectos
adversos de los medicamentos impactan en la calidad
de vida y deben considerarse.’

La uveitis se clasifica de acuerdo con su localiza-
cion anatdmica en anterior, intermedia, posterior y
panuveitis. Otras clasificaciones la dividen de acuerdo
con el tipo de inflamacién (granulomatosa y no gra-
nulomatosa) o la severidad o duracién (aguda vy
cronica).2

Las formas severas de uveitis requieren tratamiento
con corticosteroides sistémicos, pero los efectos
adversos obligan al oftalmélogo a utilizar medicamen-
tos inmunosupresores.®*®

La incidencia de la uveitis es de 20-50/100,000/afo
y la prevalencia de 100-150/100,000. Sin embargo,
varia, encontrando mas causas infecciosas en paises
menos desarrollados. Causa el 10-15 % de la ceguera
mundial"?® y es la tercera causa de ceguera preveni-
ble en el mundo.®

Adicionalmente, el 25-50 % de los pacientes ten-
dran una enfermedad sistémica asociada.? Existen
cuestionarios de calidad de vida relacionada con la
vision y han encontrado que la funcién visual y el
estado de general de salud es peor que en las per-
sonas sanas.>’” Ademas, la mala agudeza visual, las
complicaciones oculares y el tratamiento tienen un
impacto en la calidad de vida asociada a la vision.®

Al presentarse en edades productivas causa un
impacto socioeconémico importante.® Este depende
de multiples factores, como la causa y duracion de la

enfermedad, comorbilidades, el ingreso del paciente/
familia o el apoyo gubernamental.? Hasta ahora care-
cemos de informacion sobre el efecto psicosocial y
econdémico que experimentan los pacientes diagnos-
ticados con uveitis en México. El objetivo de nuestro
estudio es conocer este impacto e identificar los
factores que influyen en la calidad de vida.

Material y métodos

El objetivo del estudio es conocer el impacto psico-
social y econdmico que sufren los pacientes diagnos-
ticados con uveitis en México. Se realizé en la Clinica
de Enfermedades Inflamatorias Oculares del Hospital
Luis Sanchez Bulnes de la Asociaciéon Para Evitar la
Ceguera (APEC) en México en octubre y noviembre
del 2018.

Participantes y diseno del estudio

Se realizaron entrevistas a personas con uveitis,
mayores de 18 afios. Se les entregd un documento de
consentimiento informado. Tras la respuesta afirmativa,
se realizaron las entrevistas de manera personal. Las
preguntas fueron desarrolladas por clinicos experimen-
tados en el manejo de inflamacién ocular, utilizando
preguntas cerradas (dicotdmicas, categorizadas,
escala y opcion mdltiple) y abiertas. Se utilizd una
estrategia en cinco médulos: 1) datos demograficos y
preguntas estandarizadas de la Asociacion Mexicana
de agencias de Inteligencia de Mercado y Opinion
(AMAI); b) sintomas que presentan, tiempo al diagnds-
tico, tipo de tratamiento y seguimiento; ¢) comporta-
miento, actitudes y sentimientos ante la enfermedad;
d) conocimiento y fuentes de informacion, y e) necesi-
dades no cubiertas.

Analisis de los datos

Se codificaron los cuestionarios, los datos se depu-
raron, consolidaron y analizaron en una base de datos
en soporte informatico. Posteriormente se realizé un
analisis tematico. Para las variables descriptivas se
utilizaron frecuencias relativas y medidas de tenden-
cia central.



Datos demograficos, nivel socioeconémico y seguridad

social
Sexo 100 56 44
Edad 45+ 17.08 48.8 + 17.21 40.2+
15.83
Nivel socioeconémico
AB/C+ 12 9 3
CIC- 27 13 14
D+/DIE 61 34 27
Escolaridad
No estudio 3 3 0
Primaria in/completa 5/9 2/4 3/5
Secundaria in/completa 5/33 2/19 3/14
Carrera comercial/ 2/8 2/5 0/3
técnica
Preparatoria in/ 3/18 1/7 2/11
completa
Licenciatura in/ 7/6 7/3 0/3
completa
Diplomado/maestria 1 1 0
Seguridad social 43 22 21
IMSS 26 15 11
ISSSTE 10 8 ®
Seguro popular 7 2 ®

ISSSTE = Instituto de Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado;
IMSS = Instituto Mexicano del Seguro Social.

Resultados
Perfil del paciente encuestado

Se incluyeron 100 pacientes. Afecta en un 56 % a
mujeres, con una edad media de 45 + 17.08 afos y nivel
socioecondmico < D en el 61 %. El lugar de residencia
incluye Ciudad de México 36 %, Estado de México
26 %, Puebla 7 %, Guerrero 6 %, Oaxaca 6 %, Morelos
5 % y el resto de otros Estados. El 71 % reciben aten-
cion médica exclusivamente en el sector privado y el
21 % atencién mixta. El 43 % cuenta con seguridad
social, forma directa o por su conyuge y/o hijo (Tabla 1).

Sintomas, tiempo al diagnéstico, tipo de
tratamiento utilizado y seguimiento

Los principales sintomas fueron: mala visién (67 %),
dolor ocular (60 %), inflamacion ocular (60 %) y cefalea
(42 %). La enfermedad fue bilateral en un 44 %. El
diagnostico se realizd 1.87 + 2.73 afios del inicio de
sintomas, acudiendo a 3.7 + 3.15 médicos, incluyendo
oftalmélogos, médicos generales, reumatdlogos y
nefrologos. Los pacientes que se diagnosticaron rapido
residen en Ciudad de México y/o Estado de México.
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Atencion médica previa y comorbilidades

Numero de médicos que 3.7+£3.15 3.8+269  3.6+3.68

visitd antes del diagnéstico

Especialidades que visitd

antes del diagnostico
Oftalmologo 94 52 42
Médico general 51 25 26
Retindlogo 12 8 4
Reumatélogo 8 7 1
Servicio de urgencias 7 8] 4
Nefrélogo 1 0 1

Comorbilidades
Diabetes 15 5 10
Hipertension arterial 14 10 4
Artritis reumatoide 10 9 1
Sindrome de Sjogren 4 4 0
Lupus eritematoso 8 2 1
sistémico
CuUcCl 2 1
Granulomatosis con 1 0 1
poliangetftis
Otras* 15 7 8

CUCI = colitis ulcerativa cronica inespecffica.
*Cirrosis, epilepsia, fibromialgia, hemiplejia, hipercolesterolemia, hipertrigliceridemia,
insuficiencia renal, Parkinson, psoriasis, trastorno bipolar, tuberculosis, VIH/SIDA.

Actualmente son atendidos en la APEC, en una
clinica con especialistas en inflamacion ocular y acu-
den en promedio 6.3 visitas al afio (rango 1 a 50), con
una frecuencia 2.1 + 2.14 mes, mas de una vez a
urgencias y permanecen hospitalizados de 3.7 dias
por el padecimiento ocular (Tabla 2).

El tratamiento sistémico utilizado es con antiinfla-
matorios esteroideos (53 %), inmunosupresor (31 %)
y terapia bioldgica (7 %). El tratamiento tdpico, con
lubricantes (44 %) y esteroides (26 %). El 39 % ha
sido sometido a cirugia, con una media de 1.6 + 1.04
desde el diagndstico, con cirugias de catarata (21 %),
retina (8 %) y glaucoma (4 %) (Tabla 3). Las principa-
les complicaciones incluyen deterioro visual impor-
tante en el 69 %, cataratas en el 39 %, ceguera en
el 34 % y opacidades en vitreo en el 28 %.

Las comorbilidades frecuentes fueron hipertension
arterial y diabetes mellitus, seguidas de las de origen
autoinmune: artritis reumatoide 18 %, sindrome de
Sjogren 5 %, lupus eritematoso sistémico 4 % y colitis
ulcerativa cronica inespecifica (CUCI) 3 % (Tabla 2).

Comportamiento, actitudes y sentimientos
ante la enfermedad

Sobre la severidad de la inflamacion al diagndstico,
lo consideraba leve el 21 %, moderado el 22 %,
severo el 43 % y lo desconocia el 14 %; y al momento
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Tratamiento médico y quirurgico

Tratamiento antiinflamatorio

Esteroides orales* 538 28 25
Inmunosupresort 31 11 20
Medicamento biolégico* 7 4 B
Agentes alquilantes® 8] 1 2
Triamcinolona intravitrea 9 6 8
Betametasona periocular 8 4 4
Dispositivos implantados' 2 0 2
AINE oral 2 2 0

Tratamiento antiinfeccioso y

quirdrgico
Antibiético/antiviral oral 6 8 3
Cirugias 39 20 19
Cirugfas desde el 16+104 16+104 15+096
diagnostico
Cirugias enel Ultimo afio  08+0.96 1+119 0.6 +0.61
Cataratas 21 8 13
Vitrectomia 8 15 5
Vélvula de Ahmed 4 0 4

AINE: antiinflamatorio no esteroideo.

*Prednisona, deflazacort

tAzatioprina, cloroquina, ciclosporina, hidroxicloroquina, metotrexato, micofenolato de
mofetilo, sulfasalazina.

*Adalimumab, anakinra, golimumab, infliximab.

SCiclofosfamida.

10zurdex.

de la entrevista cambio a leve el 32 %, a moderado
el 24 %, a severo el 14 % y lo desconocia el 5 %. En
cuanto a la causa de la uveitis, el 31 % de los pacien-
tes la desconocen.

Impacto en la vida cotidiana del paciente y
costos asociados con la uveitis

La vida de los pacientes se afecta por la uveitis en
el 83 % y dicha afectacion es diaria en el 41 %. Todos
han cambiado algo, ademas de las afecciones, como
problemas emocionales, psicoldgicos, laborales,
escolares, de autonomia y sociales. Refieren emocio-
nes negativas como impotencia, molestia, tristeza,
desesperacion, rabia, miedo y frustracién. Ademas, el
49 % de los pacientes necesitan cuidados por parte
de un familiar, y estos son proporcionados por madre,
hija y/o esposa.

Respecto a los gastos por la enfermedad, invierten
mensualmente $3,590 + $2,730.65 pesos. El 71 %
emplean entre $1,001 y $5,000 al mes, principalmente
en medicamentos, transporte, consultas y estudios.

En cuanto a la situacion laboral, el 21 % tiene
empleo formal; con ausencias por acudir a consulta
de 8.5 + 14.56 dias al afio y por incapacidad u hos-
pitalizacién 7.0 dias al afio (Tabla 4).

Conocimiento y fuentes de informacion

Los pacientes obtienen informacidn de la enferme-
dad por parte del médico especialista (62 %), de
internet (44 %), del hospital (23 %), redes sociales
(8 %), familiares (8 %) y libros (7 %).

Necesidades no cubiertas

El 51 % de los pacientes refieren falta de apoyo
para conocer la enfermedad y el 76 % estan dispues-
tos a pertenecer a una asociacion de apoyo. Solicitan:
apoyo psicologico (63 %), material de apoyo (53 %),
un lugar de encuentro con personas en su misma
situacion (45 %), acceso rapido para una cita médica
con un especialista (45 %), un call center para resol-
ver dudas (39 %), una pagina de internet de confianza
(31 %), apoyo econdémico (16 %) y apoyo para medi-
camento (6 %) (Tabla 5).

Discusion

La importancia del estudio es conocer la vision del
paciente con enfermedades inflamatorias oculares en
nuestro pais. Los resultados de la encuesta eviden-
cian el impacto en la vida de los afectados. Desde el
inicio de la enfermedad, el paciente tiene un retraso
en su diagndstico, y afectacion en el aspecto afectivo,
emocional, social y econémico.%"°

Los pacientes reportan que la uveitis afecta su vida
en un 83 %, y en un 41 % todos los dias, principal-
mente en lo emocional y laboral, y casi la mitad de
ellos requiere ayuda de familiares. Una de las princi-
pales preocupaciones es el efecto de la pérdida de la
visién en la calidad de vida.”

Otro punto que tomar en cuenta es que los pacien-
tes son jovenes, con una edad media de 45 afos,
acuden al afo a seis citas médicas, a urgencias, tie-
nen ausentismo laboral y permanecen hospitalizados.
En EE.UU. se describen situaciones anuales simila-
res,'" 0 hasta 11 consultas al afo™? y el 51.2 % acuden
a urgencias en un afo.’

El impacto econdémico estimado por la pérdida
visual en pacientes menores de 40 afios es mayor a
$38 mil millones, debido a la atencién médica, el
apoyo al paciente y la pérdida de la calidad de vida.”?
Casi la cuarta parte de los pacientes son desemplea-
dos, y eso se relaciona con la mala visién, multiples
citas y hospitalizaciones; esto concuerda, ya los



Gastos mensuales y situacion laboral

Gasto mensual por uveftis
< $1,000/mes 8

$1,0001 a $5,000/mes 71
$5,001 a $10,000/mes 17
> $10,001/mes 4
Rubros de gastos
Medicamentos 92
Transporte 70
Consulta médica 47
Estudios 43
Lentes 83
Visita a urgencias 18
Cirugias 1
Productos desechables 7
Alojamiento/hospedaje 1
Situacion laboral actual
Desempleo 23
Empleo formal 21
Empleo informal 16
Ama de casa 15
Estudiante 10
Jubilado 6
Jornalero 5
Pensionado 3
Discapacitado 1
Faltas a trabajo por consulta (afio) 8.5+ 1456
Dias hospitalizados (afio) 3.7 +£4.32
Aspectos psicoldgicos influidos por la uveitis
Emocionales/psicolégicos 54 31 23
Laborales 50 27 23
Dependencia para cuidados 49 24 25
Movilidad 41 27 14
Autonomia/discapacidad 32 19 13
Relaciones sociales 24 11 13
Discriminacion 17 9 8
Ninguno 17 11 14
Encontrar pareja 4 1 3
Escolares 2 0 2
Limitacion al usar computadora 1 0 1
Falta de memoria 1 1 0

pacientes son incapaces de mantener su empleo
mientras son tratados."

El tiempo para llegar al diagndstico es mayor a un
ano y acuden en promedio a 3.7 + 3.15 médicos para
ser diagnosticados, incluyendo oftalmélogos y médicos
de otras especialidades. Otros estudios diagnostican
el 81.2 % en una consulta subsecuente, aunque des-
conocemos en cudl numero.” El diagndstico oportuno
de las uveitis disminuye el riesgo de complicaciones,

3,590 + 2,730.65

Concha-del Rio LE, Cheja-Kalb R:

3,571.4 £ 2,715.99 3,613.6 + 2,780.46

5 7
39 32
10 16
2 2
51 4
39 31
27 20
22 1
19 14
9 9
5 6
3 4
1 0
14 9
8 13
10 6
14 1
4 6
4 2
0 5
2 1
0 1
7.7 +6.41 9.3 £ 19.59
3.5 +5.08 3.8+3.73

que contribuyen a una carga economica, de discapa-
cidad y altera la esfera de psicosocial.”

Los pacientes emplean mensualmente $3,590 +
$2,730.65 pesos en su enfermedad. La APEC es un
hospital que pertenece a la junta de Instituciones de
Asistencia Privada y es un hospital de referencia. Los
pacientes acuden de diversas entidades, siendo del
area metropolitana el 62 %, seguido de Puebla,
Guerrero y Oaxaca. El costo de la consulta al momento
del estudio era de $180 pesos; el paciente ademas
paga por los estudios de laboratorio, gabinete, ciru-
gias y medicamentos; aunque el 43 % de los pacien-
tes cuentan con seguridad social, cifra menor al
63.9 % reportado en México en 2018."¢ Los pacien-
tes gastan mas en medicamentos y transporte, similar
al gasto en glaucoma.” En Espafa y Francia los
mayores gastos son en hospitalizaciones vy
medicamentos.'®®

En cuanto a las complicaciones, la catarata se
encontrd en el 39 %, otros estudios la reportan hasta
en el 77.3 %.2° Desconocemos el numero de pacien-
tes con glaucoma, pero si asumimos los ndmeros,
ocuparia cifras de hasta el 20 %.*' La ceguera se
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reportd en el 34 %, pero es la percepcion del paciente
y no sabemos si es ceguera legal como lo reportado
(5-29 %).°2122 La ceguera también ocasiona otros
gastos, como en depresion (39 %), uso de aparatos
opticos (33 %), atencidn residencial (30 %) y rehabi-
litacion visual (11 %).%

Los pacientes con uveitis tienen comorbilidades
crénicas degenerativas, principalmente diabetes
mellitus (5.7-27.2 %) e hipertension (15.6-29.3 %), que
representan un gasto extra.?*?> Encontramos diabetes
en un 17 %, que es mayor a lo reportado para México,
que es del 9.4 %.% E hipertension arterial en el 20 %,
que es menor a lo reportado.®

Ademas, una tercera parte tienen enfermedades
autoinmunes, principalmente artritis reumatoide
(17 %), seguido de sindrome de Sjdgren, lupus y
CUCI, al igual que lo descrito.>?

Los pacientes con uveitis no infecciosa tienen més
enfermedades autoinmunes, graves, requieren hospi-
talizaciéon y uso de agentes inmunosupresores y/o
bioldgicos, que representan el 20 % de los costos de
salud. Por pais existen guias para tratamiento y los
gastos varian.?? Nuestros pacientes utilizan esteroi-
des orales (53 %), inmunosupresores (34 %) y terapia
bioldgica (7 %). Comparando con EE.UU., donde uti-
lizan terapia biolégica (40 %), esteroides orales
(83.0 %) e inmunosupresores (15.3 %).5% El dar tra-
tamientos a largo plazo con inmunosupresores es
para prevenir la ceguera,? pero esto influye negativa-
mente en las puntuaciones generales de calidad de
vida.'%%"

La mitad de los pacientes desean informacién sobre
la enfermedad, apoyo psicolégico o econdmico. El
76 % quieren pertenecer a una asociacion de apoyo.
Un paciente informado es un mejor paciente, para
comprender el diagndstico, tomar decisiones y tener
mejor adherencia al tratamiento, mejorando asi el
bienestar y la mortalidad. El nivel de educacion del
paciente influye de forma positiva en la interpretacion
de las indicaciones y de forma negativa en tener
menores resultados en salud, incrementando las hos-
pitalizaciones y citas a urgencias.? Para eso, hay que
elaborar material educativo de calidad.?®

Este es el primer estudio mexicano sobre el impacto
y costo de la uveitis. Dentro de las limitaciones esta
que solo es la percepcién del paciente, sin un cues-
tionario validado y el enfoque metodoldgico carece de
rigor en investigacion cuantitativa. En uveitis hay poca
investigacion cualitativa que utilice medidas de cali-
dad de vida para mejorar la atencion del paciente.?
Hay que tener en cuenta que la palabra del paciente

influye en la politica de salud, afecta el suministro del
tratamiento, nos ayuda a mejorar nuestro manejo y
en investigacion porque se incluyen los comentarios
de los pacientes.®®

La encuesta nos proporciond informacién objetiva
del ambito psicosocial y subjetiva sobre sus actitudes
y opiniones. El punto débil es que los diagndsticos
oftalmoldgicos, complicaciones y severidad de la
enfermedad son la apreciacion del paciente, por lo
que se necesitara validar con estudios y con otras
estimaciones el impacto y el costo de la
enfermedad.

Conclusiones

En nuestra practica médica tenemos que prestar
atencion a la voz del paciente para conocer lo que
estan experimentando en cuanto a su enfermedad,
cudles son sus prioridades y necesidades. Este estu-
dio representa la situacion de los pacientes con uvei-
tis y las carencias por las que atraviesan. La carga
econdmica asociada a uveitis es importante para el
paciente, su familia y el sistema de salud. Ademas,
en el entorno biopsicosocial del paciente se generan
cambios. Es importante realizar un diagndstico tem-
prano, dar tratamiento adecuado, prevenir la progre-
sion y asi reducir la pérdida visual.
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