DISFUNCION SEXUAL EN PACIENTES CON
ESCLEROSIS SISTEMICA

INTRODUCCION

La esclerosis sistémica (ES) es una enfermedad del tejido conectivo caracterizada
por alteraciones microvasculares, inflamacion perivascular y acumulacion excesiva de
colageno, causando fibrosis en la piel y los drganos internos. Las complicaciones por
afectacion de 6rganos reducen tanto la calidad de vida como la sobrevida global (1).
Aproximadamente el 80% de los pacientes con ES son mujeres, con un rango de edad de
inicio de la enfermedad entre los 30-60 afios (2). La disfuncion sexual es comdn entre
las mujeres con enfermedades crénicas (3), incluyendo ES (4-9). Los cambios asociados
con la ES como el endurecimiento de la piel, debilidad muscular, dolor en las
articulaciones, deformidad y disminucion de la actividad funcional pueden tener un
impacto negativo en la sexualidad femenina y el funcionamiento sexual (7, 8, 10).
Segun el Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales (DSM-5) las
disfunciones sexuales en la mujer incluyen el trastorno orgasmico femenino, el trastorno
del interés/excitacion sexual femenino, el trastorno de dolor génito-pélvico/penetracion,
la disfuncion sexual inducida por sustancias/medicamentos, otra disfuncion sexual
especificada y la disfuncién sexual no especificada. Las disfunciones sexuales son un
grupo de trastornos heterogéneos, tipicamente caracterizados por una alteracion
clinicamente significativa de la capacidad de la persona para responder sexualmente o
para experimentar placer sexual. Un individuo puede tener varias disfunciones sexuales
a la vez. Al realizar un juicio clinico acerca del diagnostico de disfuncion sexual, deben
considerarse los factores culturales que pueden influir en las expectativas o dar lugar a
prohibiciones en relacion al hecho de experimentar placer sexual. En muchos contextos
clinicos no se conoce con precision la etiologia del problema sexual. Sin embargo, el
diagnostico de disfuncion sexual requiere descartar problemas que se expliquen mejor
por un trastorno mental no sexual, por los efectos de una sustancia (p. €j., una droga o
medicamento), por una afeccion médica (p. ej., una lesion de nervios pélvicos) o por un
conflicto importante en la relacion, la violencia de pareja u otros factores de estrés.

Ademas, estos trastornos, para considerarse criterios diagnésticos de disfuncion sexual,



deben haber persistido durante unos seis meses como minimo y provocar un malestar
clinicamente significativo en el individuo. EI DSM-5 define los trastornos orgasmicos
como dificultad para experimentar el orgasmo (ausencia, infrecuencia marcada, o retraso
marcado del orgasmo), o disminucion de la intensidad de las sensaciones orgasmicas que
se experimente en casi todas o todas las ocasiones (aproximadamente 75-100 %) de la
actividad sexual. Los trastornos del interés/excitacion sexual se diagnostican cuando
aparecen 3 0 mas de lo siguientes: interés en la actividad sexual ausente o disminuido en
frecuencia o intensidad, fantasias 0 pensamientos sexuales o eréticos ausentes o
disminuidos, excitacién o placer sexual durante la actividad sexual ausente o
disminuido, excitacién o placer sexual o erdtico ausente o disminuido en respuesta a
cualquier invitacion sexual o erotica (ej., escrito, verbal o visual), sensaciones genitales
y no genitales ausentes o disminuidas durante la actividad sexual en pareja, inicio
reducido o ausente de la actividad sexual y habitualmente no receptivo a los intentos de
la pareja por iniciarla. Los trastornos de dolor génito pélvico/penetracion se explicarian
por la dificultad para lograr la penetracion vaginal durante las relaciones sexuales, dolor
importante vulvovaginal o pélvico durante la penetracion vaginal o los intentos de
penetracion, importante temor o ansiedad de sentir dolor vulvovaginal o pélvico antes,
durante, o como resultado de la penetracion vaginal, tensidén o contraccion marcada de
los musculos del suelo pélvico durante el intento de penetracion vaginal. En la
disfuncion sexual inducida por sustancias o medicamentos aparecen los sintomas
durante o poco después de la intoxicacion o abstinencia de la sustancia (alcohol,
opiaceos, sedantes, hipndticos o ansioliticos, estimulantes, incluida la cocaina, y otras) o
después de la exposicion a un medicamento (antidepresivos, los antipsicoticos y los
anticonceptivos hormonales, farmacos cardiovasculares, citotdxicos, gas-trointestinales
y hormonales, se asocian a alteraciones de la funcion sexual.). Otra disfuncion sexual
especificada se aplica a las presentaciones en las que predominan los sintomas
caracteristicos de una disfuncién sexual que causan un malestar clinicamente
significativo en el individuo, pero que no cumplen todos los criterios de ninguno de los
trastornos de la categoria diagnostica de disfuncién sexual, y se utiliza en las situaciones
en las que el clinico opta por comunicar el motivo especifico por el que la presentacion

no cumple los criterios de ninguna disfuncion sexual especifica. Por dltimo, la



disfuncion sexual no especificada se define de manera similar a la anterior con la
diferencia de que se utiliza en las situaciones en las que el clinico opta por no especificar
el motivo del incumplimiento de los criterios de una disfuncion sexual especifica e
incluye las presentaciones en las que no existe suficiente informacion para hacer un
diagnostico mas especifico (11). Aungue la respuesta sexual tiene requisitos bioldgicos
de base, habitualmente se experimenta en un contexto intrapersonal, interpersonal y
cultural. Asi pues, la funcion sexual supone una compleja interaccion entre factores
bioldgicos, socioculturales y psicoldgicos. La sexualidad es un aspecto importante de la
calidad de vida que a menudo se descuida en los estudios de investigacion. En la
préctica clinica habitual, el foco suele ser la fertilidad, el embarazo o la anticoncepcion
(8, 12). Existen estudios sobre la funcionalidad sexual de las mujeres con ES que han
concluido que la misma es comun, en base a la frecuencia de los problemas reportados
(4, 12), comparaciones con la poblacion general (5, 6, 9), y comparaciones con mujeres
con otras enfermedades cronicas (8). Entre los problemas més comunes se incluyen la
sequedad vaginal, relaciones sexuales dolorosas y disminucién de la frecuencia e
intensidad de los orgasmos (4, 9). La disfuncion sexual ha sido asociada con la duracién
de la enfermedad, dolor, insatisfaccion a causa de la imagen corporal y problemas
maritales (5). Los estudios existentes, sin embargo, han sido limitados por el uso de
herramientas no validadas para evaluar el deterioro y trastornos de la funcion sexual (4,
12), no distinguir explicitamente entre inactividad sexual y disfuncion sexual (10-14,16),

y pequefio tamafio muestral (4-6, 8, 12).

OBJETIVOS
Objetivo 1°: determinar la frecuencia de pacientes mujeres con Esclerodermia

Sistémica con disfuncién sexual.

Obijetivo 2°: determinar las caracteristicas clinicas, depresion y ansiedad asociados a

disfuncion sexual en pacientes con ES.

DISENO

Es un estudio observacional, transversal, descriptivo y analitico.



POBLACION Y MUESTRA

Se incluiran pacientes con diagndstico de ES, segun criterios clasificatorios 2013
(Anexo 1), atendidos en hospitales publicos y privados y en centros privados de
Reumatologia, que formen parte del grupo de estudio de ES de la Sociedad Argentina de

Reumatologia.

CRITERIOS DE INCLUSION

o Pacientes que estén de acuerdo en participar del estudio y firmen el
consentimiento informado.

o Pacientes de sexo femenino, entre 20 y 59 afios, con diagndstico de ES segln
criterios clasificatorios ACR-EULAR 2013 (Anexo 1). La eleccion del grupo etario
corresponde a la edad de la poblacion en la que se llevé a cabo la validacion del
cuestionario FSFI (The female sexual function index) empleado en este trabajo, el cual

fue disefiado para evaluar la funcionalidad sexual femenina.

CRITERIOS DE EXCLUSION

o Pacientes con otra enfermedad reumatica autoinmune asociada: Artritis
Reumatoidea, Lupus Eritematoso Sistémico, Dermatomiositis, Polimiositis, Vasculitis.

o Pacientes con otras enfermedades crénicas no controladas: insuficiencia
cardiaca, enfermedad pulmonar cronica, asi como diabetes, vasculopatia periférica,
neoplasias, hipotiroidismo, enfermedades del sistema nervioso central y/o periférico.

o Pacientes con alguno de los siguientes antecedentes, que haya ocurrido en
las Gltimas cuatro semanas, por ser posible causa de dispareunia no atribuible a la ES:
endometriosis pélvica o en zona rectovaginal, anomalias congénitas genitales (gj.,
himen no perforado, septo vaginal, doble cuello uterino), vulvodinia, lesiones de la piel
y/o mucosa del area genital (ej., liquen escleroso, verrugas, traumatismo, irritacion
provocada por latex del preservativo, diafragma, DIU, espermicida), inflamacion o
infeccion urogenital (ej., vulvitis, vaginitis, uretritis, cistitis, bartolinitis, enfermedad
pélvica inflamatoria), prolapso uterino, vaginal u ovarico, tumores pélvicos (gj., quistes

0 tumores ovaricos, miomas uterinos), cicatrices en area pelvica o genital (ej.,



secundaria a perineorrafia, episiotomia, histerectomia, reparacion plastica de la vagina),
radioterapia y/o quimioterapia en area pélvica (27, 28). En el caso de haber resuelto la
o las condiciones clinicas presentes, se podré incluir a la paciente en este protocolo una
vez transcurridas, por lo menos, cuatro semanas.
o Pacientes sexualmente inactivas durante las dltimas cuatro semanas, debido

a factores de su pareja (por ejemplo, viaje de su pareja), factores de la relacion (mala
comunicacion, discrepancias en el deseo de mantener actividad sexual), o por
convicciones religiosas o culturales. En estos casos la inactividad sexual no refleja
disfuncidn sexual, razén por la cual constituyen criterios de exclusion. Dado que varios
estudios fueron criticados por categorizar mujeres sexualmente inactivas como
disfuncionales (19), la disfuncionalidad sexual sera evaluada solamente en las mujeres
sexualmente activas, o sexualmente inactivas debido a causas distintas a trastornos
orgasmicos, trastornos del interés/excitacion sexual, trastornos de dolor génito

pélvico/penetracion.

. VARIABLES EN ESTUDIO

a) Variable dependiente

Disfuncion sexual: sera establecida mediante la version en espafiol validada para

mujeres de América Latina entre 20 y 59 afios del FSFI_(The Female Sexual Function
Index) (ANEXO 2) (14).

Es un cuestionario autoreportado que evalua la funcionalidad sexual femenina en las
ultimas cuatro semanas.

El FSFI fue disefiado para ser un instrumento de evaluacion de ensayos clinicos, que
aborda la naturaleza multidimensional de la funcionalidad sexual femenina. Fueron
identificados cinco factores o dominios de funcionalidad sexual: (a) el deseo y la
excitacion, (b) la lubricacion, (c) el orgasmo, (d) la satisfaccion y (e) dolor / malestar

(15). Un puntaje menor o igual a 26,55 indica disfuncién sexual femenina (16).

b) Variables independientes



- Edad al momento de la evaluacién: medida en afos.

-Nivel educativo: analfabeto, primario incompleto, primario completo, secundario
incompleto, secundario completo, terciario incompleto, terciario completo, universitario

incompleto, universitario completo.

- Actividad: desocupada, estudiante, docente, comerciante, empleada administrativa,
ama de casa, empleada doméstica, otros (especificar cual). En_caso de desocupacion,

aclarar la causa.

- Estado marital: casada y convive, casada y no convive, en pareja y convive, en pareja

y no convive, divorciada, o soltera.

- Postmenopausia: si 0 no. Postmenopausia como periodo de tiempo que ocurre desde
la menopausia, haya sido ésta natural o inducida. Se entiende por menopausia natural
como la cesacion permanente de la menstruacion secundaria a la pérdida de la actividad
ovarica folicular en forma permanente. Se la reconoce en forma retrospectiva, luego de
12 meses de amenorrea. Menopausia inducida es definida como la cesacién de la
menstruacion que ocurre posterior a ooforectomia bilateral (con o sin histerectomia) o
ablacion iatrogénica de la funcionalidad ovérica (ej., quimioterapia o radiacién). Se
tuvieron en cuenta las definiciones establecidas por la Sociedad Internacional de
Menopausia y la Organizacién Mundial de la Salud (17, 18).

- Medicacion habitual: se le preguntara a la paciente qué medicacion toma
habitualmente, tanto destinadas al tratamiento de la enfermedad como a otras patologias
(antidepresivos, antipsicaticos, anticonceptivos hormonales, terapia de reemplazo
hormonal, sedantes, hipnéticos o ansioliticos, opiaceos, cardiovasculares,

gastrointestinales, citotdxicos, otros)

1) Variables clinicas:




- Tiempo de evolucion de la enfermedad al momento de la evaluacion: definida
como el tiempo transcurrido en afios desde la primera manifestacion, distinta al
Fendmeno de Raynaud y constatada por un médico, hasta el momento de la

participacion en este trabajo.

- Esclerosis de la piel: se evaluar la severidad y extension de la esclerosis de la piel
utilizando el Score de Rodnan modificado (21) ampliamente utilizado, mediante el cual
el reumatdlogo examinador registra el grado de engrosamiento de la piel de 0 (ausencia

de compromiso) a 3 (engrosamiento grave) en 17 areas corporales (ANEXO 3).

- Clasificacién de la enfermedad: se clasificara la ES en limitada y difusa segun los

subgrupos clinicos definidos por LeRoy y col en 1988 (ANEXO 4).

-Ulceras digitales: el médico evaluara la presencia o ausencia de Glceras digitales y el
namero de dedos afectados, en las Gltimas cuatro semanas. Seran definidas como:
Ulceras digitales, necrosis digital, amputacion quirurgica o autoamputacion de uno o mas

dedos.

-Reflujo gastrointestinal: se cuestionard a la paciente sobre la presencia o ausencia, en
las Gltimas cuatro semanas, de sensacion urente a nivel retroesternal que asciende hasta

la garganta, que se exacerba al acostarse y luego de ingerir algunas comidas.

-Fendmeno de Raynaud (FR): se evaluaré la severidad del FR medida por escala visual
analoga (EVA) del paciente, de 0 a 100 mm, siendo 0 ausencia de FR y 100 el maximo

de severidad del mismo, y haciendo referencia a las ultimas cuatro semanas (ANEXO 5).

-Enfermedad Pulmonar Intersticial (EPI): se evaluara la presencia o ausencia de EPI
mediante Tomografia de Térax y/o examen funcional respiratorio realizados en

cualquier momento durante el curso de su enfermedad.



-Hipertension pulmonar (HTP): se evaluara su presencia segun los datos aportados por
ecocardiograma y/o cateterismo cardiaco derecho. Se define HTP una Presidn Sistolica
de la Arteria Pulmonar (PSAP), hallada por ecocardiograma, mayor o igual a 40 mmHg,
0 mediante cateterismo cardiaco resultando en una PSAP mayor a 25 mmHg en reposo o

mayor a 30 mmHg en actividad (22).

-Disnea: se registrara el grado de intensidad de la disnea (atribuible la misma a EPI,
compromiso cardiaco y/o HTP secundaria a la enfermedad), teniendo en cuenta las
ultimas cuatro semanas, segun la clasificacion por la New York Heart Association
(NYHA) (ANEXO 6).

-Artritis: se evaluara la presencia o ausencia de artritis constatada por un médico en las

ultimas cuatro semanas.

-Miositis: se evaluaré la presencia o ausencia de miositis en las Gltimas cuatro semanas
definida por la presencia de debilidad muscular, constatada por un médico, asociada a

enzimas musculares elevadas (CPK o Aldolasa).

-Anemia de trastornos cronicos: hemoglobina menor a 12 g/dl en las ultimas cuatro

semanas Yy descartadas otras causas de anemia.

-Discapacidad funcional: se medira el grado de discapacidad funcional, segun la
version argentina del Health Assessment Questionnaire (HAQ-A) (23) (ANEXO 7).

-Dolor: se evaluara la intensidad del dolor mediante una EVA del paciente, de 0 a 100
mm, siendo 0 ausencia de dolor y 100 la maxima intensidad del mismo, y haciendo

referencia a las Ultimas cuatro semanas (ANEXO 5).

-Fatiga: se evaluara el nivel de fatiga medida por EVA del paciente, de 0 a 100 mm,
siendo 0 ausencia de fatiga y 100 el maximo nivel de la misma, y haciendo referencia a

las dltimas cuatro semanas (ANEXO 5).



-Satisfaccion respecto a la imagen corporal: se le preguntara a la paciente “Cuén
satisfecha esta usted con su imagen corporal?”, brindandole las siguientes posibles
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respuestas: “muy satisfecha”, “medianamente satisfecha”, o “insatisfecha”.

2) Posibles confundidores

Alcoholismo: se evaluard a traves de preguntas extraidas del cuestionario STEPS de la

OMS, version en Espariol para Argentina (20).

Tabaquismo: se definird en nimero de paquetes/afio. Para ello, se realizaran las
siguientes preguntas. “;Usted fuma actualmente?”. Si la respuesta es positiva, se
preguntara: “;Qué cantidad de cigarrillos por dia fuma?” y “;Hace cudntos afios fuma?”.
De esta manera se podra calcular el nimero de paquetes/afio. Se define el nimero de

paquetes/afio como: (cantidad de cigarrillos diarios x cantidad de afios)/ 20 cigarrillos.

Otras sustancias: si 0 no, especificar cuales.

Ansiedad y depresion: se evaluaran mediante el cuestionario auto reportado Hospital
Anxiety and Depression Scale (HADS), versién en espafiol (24) (ANEXO 8).

Fibromialgia: el diagndstico de Fibromialgia se realizara segun criterios clasificatorios
ACR 1990 (25).

Osteoartritis: sintomatica y/o con limitaciones en el rango de movilidad articular

Hipertension arterial (HTA): segun la definicion de la Organizacion Mundial de la
Salud en conjunto con la Sociedad Internacional de Hipertension Arterial (OMS/ISH)
(26), para adultos de 18 afios 0 mayores, considerando como tension arterial sistolica
mayor o igual a 140 mmHg y/o tensidn arterial diastélica mayor o igual a 90 mmHg, sin
estar tomando antihipertensivos ni padecer enfermedad aguda, basada en el promedio de

dos 0 maés lecturas efectuadas en dos 0 més visitas luego de la primer entrevista.



MATERIALES Y METODOS

Se invitara a participar del proyecto a centros privados y publicos.

Cada centro se encargara de citar a los pacientes y de indicarles a los mismos que

concurran a la visita con los ultimos estudios solicitados por su médico de cabecera.
Todos los sujetos en estudio firmaran un consentimiento informado.

Se le entregara a cada paciente un formulario de recoleccion de datos (ANEXO 10),
el cuestionario autoreportado FSFI para evaluar funcionalidad sexual, los cuestionarios
autoadministrados de HAQ-A (ANEXO 7) y HADS (ANEXO 8), una hoja impresa con
los EVA (ANEXO 5), y se le solicitara al profesional a cargo que complete los datos
referidos a las variables clinicas solicitados en el formulario de recoleccion de datos para
el médico (ANEXO 11). Todas aquellas variables que impliquen la presencia o0 ausencia
de una manifestacion seran codificadas como: 1= presencia de dicha manifestacion y 0=
ausencia de la misma.

El médico a cargo del proyecto estara a disposicion de los sujetos en estudio para
aclarar cualquier duda y luego verificar que se hayan completado todos los puntos

solicitados.

El profesional a cargo completara el formulario de recoleccion de datos (ANEXO
11) con la informacion obtenida a través de la evaluacion del paciente. EI médico
realizard un interrogatorio y examen fisico y evaluara los estudios complementarios
aportados por el paciente. En el caso de sospecha de alguna manifestacion que requiera
otros métodos diagnosticos para su confirmacion, se solicitara realizar los estudios

pertinentes, previo consenso con el reumatdlogo de cabecera.

Una vez recolectados todos los datos, los mismos seran volcados en forma
codificada a una planilla Excel y luego transferidos al programa estadistico STATA 12,

para su analisis.



ANALISIS ESTADISTICO

Para la estadistica descriptiva se calculara la proporcion de pacientes con disfuncion
sexual. Las variables continuas se reportardn como media y desvio estandar o mediana y

rango intercuartilo segun distribucion y tamafio muestral.

Para evaluar diferencias entre los pacientes con y sin disfuncion sexual se utilizaran
para las variables categoricas test exacto de Fisher o chi cuadrado segln tabla esperada
de distribucion de frecuencia. Para las variables continuas t test o0 Mann Whitney segun

distribucion y tamafio muestral.

Se construird un modelo de regresion logistica tomando como variable dependiente
a la disfuncion sexual. Se incluiran todas aquellas variables que hayan mostrado una p
menor o igual a 0.2 en el analisis univariado. Quedaran en el modelo final aquellas
variables que muestren una asociacion significativa con la presencia de disfuncién
sexual y/o efecto confundidor. Se evaluara la linealidad de las variables continuas

incluidas en el analisis multivariado.

ANEXO 1
CRITERIOS DE CLASIFICACION ACR/EULAR PARA ESCLEROSIS
SISTEMICA 2013 (13).
Criterios Sub-items Puntaje
Engrosamiento en la piel 9
de los dedos de ambas
manos proximal a las
articulaciones
metacarpofalangicas
(criterio suficiente)
Engrosamiento de la piel -Dedos hinchados 2
de los dedos (s6lo cuenta (puffy). 4
el puntaje mas alto) -Esclerodactilia de los
dedos (distal a las




articulaciones
metacarpofaléangicas pero
proximal a las
articulaciones
interfalangicas

proximales).

Lesiones de la yema del
dedo (s6lo cuenta el

puntaje mas alto).

-Ulceras de la extremidad
digital.
-Cicatrices en la punta de

los dedos (pitting scars).

Telangiectasias 2
Capilaroscopia anormal 2
Compromiso pulmonar -Hipertension arterial 2
(puntaje maximo 2) pulmonar
-Enfermedad pulmonar 2
intersticial
Fendmeno de Raynaud 3
Autoanticuerpos -Anti-centromero 3

relacionados con -Anti-topoisomerasa |

esclerodermia (puntaje -Anti-ARN polimerasa

maximo 3) Il

Estos criterios no se aplican a pacientes con esclerodermia que no compromete los
dedos o a sindromes esclerodermiformes que puedan explicar mejor sus manifestaciones
(dermopatia nefrogénica fibrosante, morfea generalizada, fascitis eosinofilica,
escleredema diabético, escleromixedema, eritromelalgia, porfiria, liquen escleroso,
enfermedad injerto versus huésped, queiroartropatia diabética).

La puntuacion total se determina sumando el puntaje maximo en cada categoria.
Los pacientes con una puntuacion total mayor o igual a nueve se clasifican como

esclerosis sistémica definida.




ANEXO 2
INDICE DE FUNCION SEXUAL FEMENINA

Instrucciones

Estas preguntas son sobre su sexualidad durante las Gltimas cuatro semanas. Por
favor responda las siguientes preguntas lo méas honesta y claramente posible. Sus
respuestas seran mantenidas completamente confidenciales.

Definiciones
Actividad sexual: se refiere a caricias, juegos sexuales, masturbacion y relaciones
sexuales.
Relacion sexual: se define como penetracion del pene en la vagina.
Estimulacion sexual: incluye juegos sexuales con la pareja, autoestimulacién
(masturbacion) o fantasias sexuales.

Marque sélo una alternativa por pregunta

Deseo o interés sexual es la sensacion que incluye deseo de tener una experiencia
sexual, sentirse receptiva a la incitacion sexual de la pareja y pensamientos o fantasias
sobre tener sexo.

1. En las Gltimas 4 semanas, ¢Cuan a menudo usted sintié deseo o interés sexual?
5= Siempre o casi siempre
4= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca

2. En las ultimas 4 semanas, ¢Como clasifica su nivel (intensidad) de deseo o interés
sexual?
5= Muy alto
4= Alto
3= Moderado
2= Bajo
1= Muy bajo o0 nada



Excitacion sexual es una sensacion que incluye aspectos fisicos y mentales de la
sexualidad. Puede incluir sensacion de calor o latidos en los genitales, lubricacion
vaginal (humedad) o contracciones musculares

3. En las Gltimas 4 semanas, ¢ Con cuanta frecuencia usted sintio excitacion sexual
durante la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Siempre o casi siempre
4= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca

4. En las ultimas 4 semanas, {Como clasifica su nivel de excitacion sexual durante
la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Muy alto
4= Alto
3= Moderado
2= Bajo
1= Muy bajo o nada

5. En las tltimas 4 semanas, ¢Cuanta confianza tiene usted de excitarse durante la
actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Muy alta confianza
4= Alta confianza
3= Moderada confianza
2= Baja confianza

1= Muy baja o nada de confianza



6. En las ultimas 4 semanas, ¢Con qué frecuencia se sintio satisfecho con su
excitacion durante la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Siempre 0 casi siempre
4= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca

7. En las tltimas 4 semanas, ¢Con cuanta frecuencia usted sintié lubricacion o
humedad vaginal durante la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Siempre o casi siempre
4= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca

8. En las dltimas 4 semanas, ¢ le es dificil lubricarse (humedecerse) durante la
actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
1= Extremadamente dificil o imposible
2= Muy dificil
3= Dificil
4= Poco dificil

5= No me es dificil

9. En las ultimas 4 semanas, ¢ Con qué frecuencia mantiene su lubricacién
(humedad) vaginal hasta finalizar la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual

5= Siempre o casi siempre la mantengo



4= La mayoria de las veces la mantengo (mas que la mitad)
3= A veces la mantengo (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces la mantengo (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca mantengo la lubricacion vaginal hasta el final

10. En las Gltimas 4 semanas, ¢ Le es dificil mantener su lubricacién (humedad)
vaginal hasta finalizar la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
1= Extremadamente dificil o imposible
2= Muy dificil
3= Dificil
4= Poco dificil

5= No me es dificil

11. En las Gltimas 4 semanas, cuando usted tiene estimulacion sexual o relaciones,
¢Con que frecuencia alcanza el orgasmo o climax?
0= No tengo actividad sexual
5= Siempre o casi siempre
4= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
2= Pocas veces (menos que la mitad)

1= Casi nunca o nunca

12. En las Gltimas 4 semanas, cuando usted tiene estimulacion sexual o relaciones,
¢Le es dificil alcanzar el orgasmo o climax?
0= No tengo actividad sexual
1= Extremadamente dificil o imposible
2= Muy dificil
3= Dificil
4= Poco dificil

5= No me es dificil



13. En las Gltimas 4 semanas, ¢ Cuan satisfecha esta con su capacidad para alcanzar
el orgasmo (climax) durante la actividad sexual?
0= No tengo actividad sexual
5= Muy satisfecha
4= Moderadamente satisfecha
3= Ni satisfecha ni insatisfecha
2= Moderadamente insatisfecha

1= Muy insatisfecha

14. En las ultimas 4 semanas, ¢Cuan satisfecha esta con la cercania emocional
existente durante la actividad sexual entre usted y su pareja?
0= No tengo actividad sexual
5= Muy satisfecha
4= Moderadamente satisfecha
3= Ni satisfecha ni insatisfecha
2= Moderadamente insatisfecha

1= Muy insatisfecha

15. En las ultimas 4 semanas, ¢ Cuan satisfecha esta con su relacion sexual con su
pareja?
5= Muy satisfecha
4= Moderadamente satisfecha
3= Ni satisfecha ni insatisfecha
2= Moderadamente insatisfecha

1= Muy insatisfecha

16. En las Gltimas 4 semanas, ¢Cuan satisfecha esta con su vida sexual en general?
5= Muy satisfecha
4= Moderadamente satisfecha

3= Ni satisfecha ni insatisfecha



2= Moderadamente insatisfecha

1= Muy insatisfecha

17. En las ultimas 4 semanas, ¢Cuan a menudo siente discomfort o dolor durante la
penetracion vaginal?
0= No tengo actividad sexual
1= Siempre o casi siempre
2= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
4= Pocas veces (menos que la mitad)

5= Casi nunca 0 nunca

18. En las Gltimas 4 semanas, ¢Cuan a menudo siente discomfort o dolor después de
la penetracion vaginal?
0= No tengo actividad sexual
1= Siempre o casi siempre
2= La mayoria de las veces (mas que la mitad)
3= A veces (alrededor de la mitad)
4= Pocas veces (menos que la mitad)

5= Casi nunca o nunca

19. En las dltimas 4 semanas, ¢Cémo clasifica su nivel (intensidad) de discomfort o
dolor durante o después de la penetracion vaginal?
0= No tengo actividad sexual
1= Muy alto
2= Alto
3= Moderado
4= Bajo
5= Muy bajo o nada



Para obtener el puntaje de cada dominio, sumar las puntuaciones de los elementos
individuales que comprenden el dominio y multiplicar la suma por el factor del dominio
(ver abajo). Sumar las seis puntuaciones de los 6 dominios para obtener la puntuacion
total. Debe observarse que dentro de los dominios individuales, una puntuacion de
dominio igual a cero indica que el sujeto informd inactividad sexual durante el ultimo
mes. El score total oscila entre 2 y 36. Un puntaje menor o igual a 26,55 sefiala

disfuncion sexual femenina.

PUNTAJE DEL INDICE DE FUNCION SEXUAL FEMENINA

Dominio Preguntas Puntaje  Factor Minimo  Maximo

Deseo 1-2 1-5 0,6 1,2 6

Excitacion 3-6 0-5 0,3 0 6

Lubricacion  7-10 0-5 0,3 0 6

Orgasmo 11-13 0-5 0,4 0 6

Satisfaccion 14 - 16 0-5 0,4 0,8 6

Dolor 17-19 0-5 0,4 0 6
Rango 2 36
Total

ANEXO 3

SCORE DE RODNAN MODIFICADO
Evalua la severidad y extensién de la esclerosis de la piel. El score total oscila entre
0-51. Las 17 areas anatomicas involucradas son: cara, region anterior del torax y region
dorsal, abdomen y region lumbar, dedos, manos (proximal a articulaciones
metacarpofalangicas), antebrazos, brazos, muslos, piernas, y pies. La piel se mueve y se
pliega para corroborar la induracion. El grado de induracion cutanea se valora de la

siguiente forma: 0= normal, se pinza y se mueve. 1=engrosamiento leve, aln se pinza 'y



se mueve pero con dificultad. 2=engrosamiento moderado, no se pinza, movil.

3=engrosamiento severo, no se pinza ni se mueve.

ANEXO 4
CLASIFICACION DE LA ESCLEROSIS SISTEMICA EN SUBGRUPOS
CLINICOS (LEROY Y COL)

Subgrupo Clinico Afectacion cutanea Limitada Afectacion cutanea Difusa

Extension de la Distal a codos y rodillas. Puede Proximal a codos y rodillas.

afectacion dérmica| afectar cara Afecta tronco




Intervalo entre el
inicio de fendmeno
de Raynaud y el
desarrollo de

fibrosis dérmica

Variable, habitualmente afos

Habitualmente menor de 1
afio. El compromiso de la piel
puede preceder al F. de
Raynaud

Progresion de la

Muy lenta e indolente. A lo largo de

Répido, a lo largo de semanas

fibrosis dérmica afos 0 meses

Afectacion )
Frecuente, especialmente al

sistémica (astenia, | NO

malestar, fiebre)

inicio

Afectacion de

organos internos

Infrecuente (excepto afectacion
gastrointestinal). Tardia, después de

anos de evolucion.

Muy frecuente y precoz, en los

primeros 3 afios de evolucion

Roces de friccion

ESCALAS VISUALES ANALOGAS

Excepcionales Muy frecuente
articulares
Pérdida de capilares,
Capilaroscopia Dilataciones y megacapilares hemorragias, capilares
ramificados
10 a 15% de los casos, en pacientes ‘
HTP ' Ocasional
con larga evolucion
Anticuerpos . i
Anti-centromero Anti-Scl-70
asociados
ANEXO 5




Marque con una linea vertical a través de la linea horizontal el punto que mejor
refleja su situacion en las ultimas cuatro semanas, siendo 0 mm ausencia de sintomas y

100 mm el maximo de severidad de los sintomas.

Fendémeno de Raynaud (FR)

0mm 100 mm
Dolor

0 mm 100 mm
Fatiga

0 mm 100 mm
ANEXO 6
CLASIFICACION FUNCIONAL DE LA DISNEA SEGUN NEW YORK HEART

ASSOCIATION

GRADO I: disnea que aparece ante los grandes esfuerzos o esfuerzos mayores que los
habituales (correr, subir varios pisos por escalera).

GRADOQO II: disnea que surge frente a esfuerzos moderados o habituales (caminar, subir
un piso por escalera).

GRADO lIlI: disnea que aparece ante esfuerzos leves o0 menores que los habituales
(higienizarse, vestirse, comer).

GRADO IV: disnea de reposo.



ANEXO 7
HEALTH ASSESSMENT QUESTIONNAIRE, version argentina (HAQ-A)

El HAQ-A consta de 20 preguntas sobre actividades de la vida diaria que evaltian
movimientos finos de miembros superiores e inferiores. Se encuentran divididas en 8
categorias, que incluyen vestimenta, levantarse, comer, caminar, higiene, alcanzar y
agarrar objetos, y otras actividades. Existen cuatro posibilidades de respuesta que van
desde sin dificultad a imposibilidad de realizarlo y el paciente marca con una cruz la
respuesta de acuerdo a su capacidad funcional durante la Ultima semana. A cada
respuesta se le adjudica un valor de 0 a 3, tomandose en cada categoria el valor mas alto.
A modo de ejemplo, si en la categoria vestimenta un paciente elige en una pregunta la
opcidn con mucha dificultad y en la otra con poca dificultad, le corresponderia un
puntaje de 2 y asi sucesivamente. Si un area obtiene una puntuaciéon de 2 6 3 no es
necesario mirar las preguntas correctoras. Pero si en esa area se obtiene una puntuacion,
de 0 6 1, se debera corregir la puntuacion si el paciente contestd que precisaba de la
ayuda de otra persona o de algun utensilio para realizar cualquiera de las actividades
incluidas en dicha area —basta con que s6lo sea una—. En ese caso la puntuacion inicial
del &rea de 0 6 1 se convierte en 2, pero nunca en 3. El puntaje global resulta del
promedio de las 8 categorias. En el caso de no contestar algun item se asigna el valor
mas alto de los restantes items que formen dicha area. Si hubiera una o dos areas
completas sin respuesta la suma de las 7 u 6 areas restantes se dividiria por 7 u 6,
respectivamente, para obtener el valor medio, que estara entre cero y tres (0-3). Un
cuestionario con menos de 6 areas contestadas, carece de validez. El valor del HAQ

varia de 0 a 3 donde 0 es normal, es decir, sin discapacidad y 3 es discapacidad severa.



NOMBRE ¥ APELLIDO: FECHA:

CUESTIONARIO DE EWALUACION DE SALLAD

Con este cuestonano pretendemas saber de Que manera su enfermedad ko afects pare realizar ciertas actividades de ka vida disria.
MARDUE LA RESPUESTA OUE MEJOR DESCRIBA SU CAPACIDAD PARA HACER LAS COSAS DURANTE LA SEMANA PRSADA

VESTIRSE Y ARREGLARSE San Con Mgo Con Mucha W Pugdn
Dificultsd de Dificuliad Dificultad Hacerln

Puede usted:

Veatirae soloz), incluyerdo atane 08 cordones e loe 2apsios,

mum;'ﬂymmhmm?u “ O O = o

Lavarae e cabellg? O O O O

LEVANTARSE

Puede usted:

Lewantaree e una slla ain syudanse con e brazes? O O Od Oa

Enirar y salif de & cama? O O Od O

COMER

Puede usted:

Cortar |a carme? O O Oa O

Lesvantar ana taza o un vasn lents para levirmsios 3 la boca? O O O O

ADFE N C2AEN O lche? O O O O

CAMIMNAR

Pupde usbed:

Caminar fueen de 5u G338, sobee un terrens plano? O O O a
Subir 5 eacalongs? O O O O

POR FAVOR MARDUE LOS APARATOS D DISPOSITIVOS DUE COMUNMENTE USA PARA ALGUNA DE ESTAS ACTMOADES (Vestirss y Ameglanse, Levan-
tarse, Comer, Caminar). S md preciza ninguno, simpismente NO meargue nada

[ Bastin O Muletas [ Cubiertos esgeeisios o adaptades
O andador O sills da nuedas O sita eapecial adsptada

[] Elemenios que use pars vestirse [abenchador de botone, toma pera tiemes, caizador de 2apsins. de mango kango)

POR FAVDR MARDUE EN OUE ACTIWDADES MECESITA A¥UDA DE OTRA PERSOINA. (51 no precies ayuda, simplementa MO margue nada)

[ vestirsa y ameglamse [ Levantarse [ comar O caminar




HIGIENE Sin Con Algo Con Mucka Mo Puedo

Dificultad de Dificuftad Dificultad Hagerlo
Pueds usied:

Livarse § sasirss s cuspe? a O a O
Blaficres e b fafiaden? ] O a O
Senterse y levarfiarse del inodon? ] O (] O
ALCAMZAR

Pueds usied:

Mcanizix y s un objets de 2 kil (como 2 bolsas de anitan

tﬂu;amwwmkNM? o O (N O
Bgaatharen pan bevantar rops del pisa? O O O O
HGARRAR

Pusde usied:

Merk Bag pusrtas de un aule? ] [m| m| O
Seri rESEns, i por prmeTE ves, S0 gue v hayan S0 abistos

e : O O O O
Rerr y eerrar s enillas? O O O O
HCTWIADES

Puede usted:

Hacer mandades o de compras? O O O O
Enrar y salir de un aue? ] O O O
Hlacer Lorssis domessticas, somo pasr b sspiradon, bars, o

it un pasir? al ] O (] O

MAROUE LOS APARATOS O MEPOSITIVDS OUE COMUNMENTE LISA PARA REALIZAR ESTAS ACTIVIDADES [Higiens, Alcantar, Agarrar [abrir objeing),
Hacer tareas domisstica=). 5i no wtiliea ningune, simplement: NO marmue nada

[ Asienio shevade de inadarn [ Biarra en b tafisdera

[ #sienio en la bafadera [ Adapiaciones con mangs large i dcanzs ohjelos
[ feridor de frasoos [ Adapiaciones con mangs larg &n o hafo

[ otras jacarary

FOR FAROR MARDILE EN QUE ACTMDADES MECESITA AFUD DE OTFA PERSONA (31 no preciss ayuda, simplemente K manue nad)
[ Higiene O Heaner objstos
] Agarar y abrir sk ] Mandades y tanass dom sl

ANEXO 8
HOSPITAL ANXIETY AND DEPRESSION SCALE (HADS), version en espaiiol

El HADS es un cuestionario autoreportado que evalla ansiedad y depresion en la

ultima semana. Consta de 14 preguntas, y esta integrado por dos subescalas de siete



items cada una, una de ansiedad (items impares) y otra de depresion (items pares). Las
opciones de respuesta oscilan del cero al tres, dando un puntaje minimo de cero y un
puntaje méximo de 21 para cada subescala. Originalmente, los puntos de corte de cero a
siete implican la ausencia de ansiedad y/o depresion clinicamente relevante, de ocho a
diez que requiere consideracion y del 11 al 21 la presencia de sintomatologia relevante y

un probable caso de ansiedad y/o depresion



HOSPITAL ANKIETY AND DEPRESSION SCALF
Verdon original de Zismond v Snaith, 1933

Erfe cuesiionario ka sido dizefiade para qyidamos a saber como 5@ stenie usted. Loa cade frase ¥ marque ko respuasta que
Rl 5@ qiusta @ cdmo se siiid diranie la semana pasada. No plense mucho las respuestas. Lo mds Sesuro @5 que@ 57 respon-
e depring D PespUesIaT IE qiUItardn mucho M 0 cdmo reqimente Le Sinid.

1. Mie siemio temso O DEMVIOSO.

O Todos los dias

O Munchss veces

O Aweces

O Mmca

2. Todawia disfuto con lo que antes ms zustaba,
O Como siempre

O Ko lo bastante

O Solowm poco

O Mada

3. Tengo mna sensacion de miedo, como si alzo hermible me
fuera a meceder

O Definitivamente ¥ es ooy finene

O 51, pero oo es mury fuerte

O Un poco, pero Do e Prescips

O Nada

4. Puado reirme v ver el lado divertido de las cosas.
Al izmal que sienmpre Lo hice

No tante shora

Casi mmeca

Nunca

oooo

Tengo nu mente llens de preooupaciones.
La mayoria de las veces

Com bastante frecuencia

A veres, MIMQue Do IETY & MeEmdo

Solo en ocasiones

Mfe siento alegte.

Nunca

N pooy 8 menndo

Aveces

Casl siempre

7. Puedo estsr sentado confortmblemente vy sentinme
ralsjado.

duuaus ppops

8. Me siento como =i cads dia estrvisra mas lento.
3 Por lo peneral en todo momento

3 Moy a menndo

O Avweces

3 Mmca

©. Tengo 1na sensacion extrahs, ComL 5l (Iviers manposss
en el estomagp.

3 El MNumca

1 En clentss oCasiones

3 Con bastante frecuencia

1 Moy a menndo

10 He perdido interes en mi aspecto personal.
O Totalmente

O Mo me preccupeo tamto como debista

3 Podna tensr m poco mas de coidado

O Me preccupo al izual que sienipre

11. Me siemio ingmets, como s no pudiers parar de
THCVETE,

Wiocho

Baztante

o nmcha

Mada

[SO W

. Me siento optimista respecto 2l finmo.
Tzl que sienpre
Menos de lo que acoshumbraba
Mincho mencs de lo que acosmmbraba
Mada

oooos

. Me asaltan sentinientos repentings de pamico.
My frecnentements

Bastanfe 3 memmdo

3 Mo ooy a menndo

3 FRaravez

14 Me divierto con mn boen libro, 1a radio, o m programs
da televisidn.

[N S

O Siermpre 3 A memdo

O Por lo genaral 3 Aveces

O No pooy a menude 3 Mo ooy 2 menndo

0O Munca 3 Faravez
ANEXO 9

CRITERIOS CLASIFICATORIOS ACR 1990 PARA FIBROMIALGIA

1) Historia de dolor generalizado.

Definicién. El dolor se considera generalizado cuando todos los siguientes estan

presentes: dolor en el lado izquierdo del cuerpo, dolor en el lado derecho del cuerpo,



dolor arriba de la cintura y dolor debajo de la cintura. Ademas debe haber dolor del
esqueleto axial (en la columna cervical o térax anterior o columna dorsal o lumbalgia).
En esta definicion el dolor de hombro y el dolor en la nalga se consideran como dolor
para cada lado afectado. El dolor lumbar se considera como dolor por “debajo de la

cintura”
2) Dolor en al menos 11 de 18 puntos dolorosos a la palpacion digital.
Puntos doloros:

Occipucio: insercion de musculos suboccipitales, bilateral

Cervical bajo: anterior a espacios intertransversos C5-C7, bilateral

Trapecio: punto central del borde superior, bilateral

Supraespinoso: sobre la espina de la escapula cerca del borde medio, bilateral
Segunda costilla: lateral a union condrocostal, bilateral

Epicondilos laterales: 2 cm distal a epicondilos, bilateral

Gluteo: cuadrante superior externo, bilateral

Trocanter mayor: posterior a la prominencia trocantérica, bilateral

Rodilla: proximal a la almohadilla grasa media de la linea articular, bilateral

La palpacion digital deberia ser realizada con una fuerza aproximada de 4 kg.

Para considerar un punto doloroso como “positivo” el paciente debe afirmar que la
palpacion fue dolorosa. La sensacion de dolor no debe de considerarse sindnimo de

doloroso.

Para el propdsito de la clasificacion, los pacientes tienen fibromialgia si ambos
criterios se cumplen. El dolor generalizado debe estar presente por al menos tres meses.
La presencia de una segunda enfermedad clinica no excluye el diagnostico de

fibromialgia.

ANEXO 10

FORMULARIO DE RECOLECCION DE DATOS PARA EL PACIENTE



a) Edad:

b) Nivel educativo: 0- analfabeto, 1- primario incompleto, 2- primario completo, 3-
secundario incompleto, 4- secundario completo, 5-terciario incompleto, 6- terciario completo,

7- universitario incompleto, 8- universitario completo.

c)Actividad: 0- desocupada (¢cuél es la causa?: ), 1- estudiante, 2- docente, 3-
comerciante, 4- empleada administrativa, 5- ama de casa, 6- empleada doméstica, 7- otros
(especificar cudl):

d)Estado marital: O- casada y convive, 1- casada y no convive, 3- en pareja y convive, 4-

en pareja y no convive, 5- divorciada, o 6- soltera.

e)Alcoholismo: “;Ha consumido alguna bebida que contenga alcohol como cerveza, vino,
aguardiente, sidra en los ultimos 12 meses?” "0- no, 1- si. Si la respuesta es positiva responda
las siguientes dos preguntas: “Durante los ultimos 12 meses, ;con qué frecuencia ha tomado al
menos una bebida alcoholica?” 0- a diario, 1- cinco o seis dias a la semana, 2- uno a cuatro
dias a la semana, 3- uno a tres dias al mes, 4- menos de una vez al mes. “Cuando bebe

alcohol, /cuantos vasos suele tomar en promedio al dia?” Numero:

f) Tabaquismo: “;Usted fuma actualmente?”: 0- no, 1- si. Si la respuesta es positiva,

“;Qué cantidad de cigarrillos por dia fuma?”: y “(Hace cuantos afos fuma?”:

g) ¢Consume otras sustancias distintas al alcohol y tabaco? 0- no, 1-si. Si la respuesta es

positiva, especifique cuéles.

h) ¢Cuan satisfecha est& usted con su imagen corporal? 0- insatisfecha, 1- moderadamente
satisfecha, 2- muy satisfecha

ANEXO 11
FORMULARIO DE RECOLECCION DE DATOS PARA EL MEDICO

a) Centro de atencion: 0-publico, 1- privado.



b) Medicacion habitual: 0- antidepresivos, 1-antipsicoticos, 2-anticonceptivos
hormonales, 3- terapia de reemplazo hormonal, 4- sedantes, hipnéticos o ansioliticos, 5-
opiaceos, 6- cardiovasculares, 7- gastrointestinales, 8-citotdxicos, 9-otros (especificar cuales):

C) Postmenopausia: 0-no, 1-si

d) Tiempo de evolucion de la enfermedad al momento de la evaluacion (medida en

anos):
e) Induracidn de la piel: Score Modificado de Rodnan:
f) Clasificacion de la ES: 0- Limitado, 1- Difusa

9) Ulceras digitales: 0- no, 1-si. En caso de respuesta positiva, indique ndmero de

dedos comprometidos:

h) Reflujo gastrointestinal: 0-no, 1-si
)] Enfermedad pulmonar intersticial: 0-no, 1-si
J) Hipertension pulmonar: 0- no, 1- si

k) Disnea: 0-grado I, 1- grado Il, 2- grado 1ll, 3- grado 1V
)} Avrtritis: 0- no, 1- si

m) Miositis: 0- no, 1- si

n) Anemia de trastornos crénicos: 0- no, 1- si

0) Fibromialgia: 0- no, 1- si

p) Osteoartritis sintomatica y/o con limitaciones en el rango de movilidad articular:

0- no, 1-si

q) Hipertensidn arterial: 0- no, 1- si
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