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RESUMEN

El lupus eritematoso sistémico constituye una enfermedad autoinmune crénica de alta complejidad
clinica, cuyo manejo farmacoldégico enfrenta desafios significativos en contextos sanitarios periféricos,
donde el acceso a terapias avanzadas resulta limitado y desigual. El objetivo fue describir los factores
asociados al tratamiento farmacoldgico aplicado a pacientes con lupus eritematoso sistémico en el
Hospital Regional de Ciudad del Este, Paraguay. Estudio cualitativo con disefio descriptivo-transversal. Se
realizaron entrevistas semiestructuradas a tres profesionales de la salud participantes en el manejo de la
enfermedad. Los datos se analizaron mediante andlisis tematico de contenido. La hidroxicloroquina y
micofenolato constituyen la base terapéutica, con rituximab como opcién de rescate. La adherencia
farmacoldgica es baja debido a falta de medicamentos, escasez de especialistas y asimetrias informativas
sobre mecanismos de financiamiento estatal. El tratamiento se individualiza segln experiencia clinica mas
que por protocolos. Las inequidades estructurales y asimetrias informativas condicionan el acceso
equitativo a terapias avanzadas en regiones periféricas.

Palabras clave: Cumplimiento de la medicacién; Farmacoterapia; Lupus eritematoso sistémico; Politica
farmacéutica; Salud publica

ABSTRACT

Systemic lupus erythematosus is a chronic autoimmune disease of high clinical complexity, whose
pharmacological management faces significant challenges in peripheral healthcare contexts, where access
to advanced therapies is limited and unequal. Factors associated with pharmacological treatment applied
to patients with systemic lupus erythematosus at the Regional Hospital of Ciudad del Este, Paraguay, were
described. Qualitative study with descriptive cross-sectional design. Semi-structured interviews were
conducted with three health professionals involved in disease management. Data were analyzed using
thematic content analysis. Hydroxychloroquine and mycophenolate constitute the therapeutic basis, with
rituximab as a rescue option. Pharmacological adherence is low due to lack of medications, shortage of
specialists, and informational asymmetries regarding state funding mechanisms. Treatment is
individualized according to clinical experience rather than protocols. Structural inequities and
informational asymmetries determine equitable access to advanced therapies in peripheral regions.

Keyword: Medication Adherence; Pharmacotherapy; Public Health; Pharmaceutical Policy; Systemic
Lupus Erythematosus
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INTRODUCCION

El lupus eritematoso sistémico constituye una enfermedad autoinmune crénica caracterizada
por una desregulacion de la respuesta inmunoldgica que conduce a la produccién de
autoanticuerpos dirigidos contra antigenos celulares, generando inflamacién sistémica y dafio
multiorganico (Gonzalez et al., 2021). Su naturaleza compleja y heterogénea se manifiesta a través
de un curso clinico impredecible, con periodos alternantes de remisidén y exacerbacién que
comprometen significativamente la calidad de vida de quienes la padecen.

Con relacién a la etiologia de esta patologia permanece sin esclarecerse por completo,
aunque la evidencia actual respalda un origen multifactorial donde convergen predisposiciones
genéticas, factores epigenéticos, desencadenantes ambientales y alteraciones hormonales que
interactlan para desencadenar respuestas inmunoldgicas anormales (Pérez y Barajas, 2020). La
prevalencia de la enfermedad afecta aproximadamente al 1% de la poblacién mundial, con una
striking predileccion por el sexo femenino en una proporcidn 9:1, impactando predominantemente a
mujeres en edad reproductiva comprendida entre los 15 y 55 afios (Sanchez et al., 2023).

Por otra parte, la distribucién epidemioldgica del lupus eritematoso sistémico presenta
variaciones significativas seguin regiones geograficas y grupos poblacionales, observandose una
mayor incidencia en determinadas etnias y contextos socioecondmicos. En el contexto paraguayo,
investigaciones desarrolladas en el Departamento de Dermatologia de la Facultad de Ciencias
Médicas de la Universidad Nacional de Asuncién revelaron que el 79% de los pacientes afectados
corresponden al sexo femenino, predominantemente en edad reproductiva (32,7%), procedentes de
areas urbanas (56%) y dedicadas a labores del hogar (37,7%), con una notable exposiciéon solar
referida por el 62% de los casos (Riveros et al., 2021).

Asimismo, las manifestaciones clinicas del lupus eritematoso sistémico exhiben una
variabilidad extraordinaria que dificulta considerablemente el diagnéstico temprano v,
consecuentemente, el abordaje terapéutico oportuno. Los pacientes pueden presentar sintomas
constitucionales inespecificos como fatiga debilitante, astenia, anorexia y fiebre, que
frecuentemente anteceden a las manifestaciones especificas de la enfermedad (Ordoiez et al.,
2019). La fatiga, en particular, constituye uno de los sintomas mas prevalentes y limitantes,
asociandose significativamente con episodios depresivos y deterioro funcional que impactan
negativamente en la productividad laboral y las relaciones interpersonales (Elera y Ugarte, 2022). Las
manifestaciones cutaneas, presentes en la mayoria de los casos, incluyen el caracteristico eritema
malar en alas de mariposa, lesiones discoides y fotosensibilidad, siendo las lesiones especificas del
lupus, particularmente el lupus eritematoso cutaneo crdnico, las mas frecuentemente observadas en
la practica clinica (Riveros et al., 2021).

Cabe destacar que el compromiso sistémico de la enfermedad puede afectar practicamente
cualquier érgano, siendo la afectacidn renal una de las complicaciones mas graves y determinantes
del prondstico a largo plazo. La nefritis lUpica representa una manifestacion mayor que requiere
intervencién terapéutica agresiva para prevenir la progresion a enfermedad renal terminal (Morales
et al.,, 2025). Adicionalmente, pueden presentarse manifestaciones cardiovasculares, pulmonares,
neuroldgicas y hematolégicas que configuran un cuadro clinico de extrema complejidad. Las
alteraciones neuropsiquiatricas, que incluyen deterioro cognitivo, trastornos del animo, ansiedad y
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psicosis, afectan significativamente la funcionalidad de los pacientes y, paraddjicamente, constituyen
factores que pueden comprometer la adherencia terapéutica (Cevallos et al., 2022).

De igual forma, el diagndstico del lupus eritematoso sistémico se fundamenta en una
combinacion de resultados clinicos y alteraciones inmunolégicas, no existiendo una prueba Unica
definitiva. Los criterios clasificatorios desarrollados por distintas sociedades cientificas, como los del
American College of Rheumatology, los criterios SLICC y mas recientemente los criterios EULAR/ACR,
proporcionan un marco orientador para la identificacion de la enfermedad, requiriéndose
generalmente una puntuacion minima de manifestaciones clinicas y la presencia de anticuerpos
antinucleares positivos (Serpa et al., 2021). Los anticuerpos anti-ADN bicatenario y anti-Sm resultan
altamente especificos, mientras que los anticuerpos antinucleares constituyen un marcador de
tamizaje sensible aunque inespecifico. La complejidad diagndstica radica en la naturaleza
multisistémica y evolutiva de la enfermedad, que frecuentemente conduce a retardos en la
confirmacién diagndstica.

Es importante sefialar que el abordaje terapéutico del lupus eritematoso sistémico ha
evolucionado significativamente en las ultimas décadas, aunque persisten desafios importantes
relacionados con la individualizacion del tratamiento. Las guias clinicas actuales enfatizan la
necesidad de un enfoque personalizado basado en las manifestaciones clinicas especificas, la
gravedad de la afectacidén orgdnica y el perfil de riesgo de cada paciente (Xibillé et al., 2019). Las
recomendaciones generales incluyen medidas no farmacoldgicas fundamentales como la
fotoproteccidon estricta, la actividad fisica regular, la dieta equilibrada, la suplementaciéon con
vitamina D y el abandono del habito tabaquico (Emperiale et al., 2021). Estas intervenciones, aunque
frecuentemente subestimadas, resultan determinantes para el control de la actividad de la
enfermedad y la prevencién de complicaciones a largo plazo.

En consecuencia, el tratamiento farmacoldgico se estructura en torno a los antipaludicos
como pilar fundamental, debiendo ser administrados a todos los pacientes excepto cuando existan
contraindicaciones especificas, dado que contribuyen al control de la actividad inflamatoria, previene
brotes y mejoran la supervivencia (Rodriguez et al., 2017). La hidroxicloroquina actua inhibiendo la
sefalizacion del receptor de células B y modulando la respuesta inmune, constituyendo la base del
manejo crénico (M. V. de Sousa y Mendonga, 2022). Los glucocorticoides, ampliamente utilizados
como terapia puente para el control rapido de brotes, deben emplearse a la menor dosis efectiva y
durante el menor tiempo posible, dada su conocida toxicidad acumulativa. Diversos
inmunosupresores como el micofenolato de mofetilo, la azatioprina, el metotrexato y Ia
ciclofosfamida ocupan un lugar destacado en el manejo de manifestaciones moderadas y graves.

Por otra parte, la incorporacién de terapias biolégicas ha representado un avance
trascendental en el armamentario terapéutico del lupus eritematoso sistémico. Belimumab, un
anticuerpo monoclonal humano que inhibe el factor estimulador de linfocitos B (BLyS), fue aprobado
inicialmente en 2011 y ha demostrado eficacia en pacientes con enfermedad activa a pesar del
tratamiento convencional (Ramos et al., 2013). Estudios recientes confirman que la administracién
temprana de inmunosupresores y biolédgicos, segin la gravedad y las manifestaciones clinicas,
mejora significativamente los desenlaces a largo plazo (C. M. Morales et al., 2025). Otras moléculas
como anifrolumab, que bloquea el receptor del interferén tipo I, han emergido como alternativas
prometedoras, mientras que rituximab, aunque utilizado frecuentemente en la practica clinica para
casos refractarios, no cuenta con aprobacion formal para todas las indicaciones (Sousa et al., 2025).
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La adherencia al tratamiento farmacoldégico constituye un determinante critico del prondstico
en pacientes con lupus eritematoso sistémico. Investigaciones desarrolladas en poblaciones
latinoamericanas han documentado tasas preocupantemente bajas de cumplimiento terapéutico,
con estudios que reportan que hasta el 63,3% de los pacientes presentan baja adherencia,
particularmente aquellos con trastornos neuropsiquidtricos asociados (Cevallos et al., 2022).
Factores sociodemograficos como bajo nivel educativo, desempleo y consumo de alcohol se asocian
significativamente con peor adherencia, mientras que variables psicopatoldgicas como somatizacién,
obsesidn-compulsién y estrés percibido también influyen negativamente en el cumplimiento (Prados
et al., 2018). Esta situacién se agrava en sistemas de salud publica con limitaciones estructurales,
donde la disponibilidad de medicamentos y especialistas resulta insuficiente.

Cabe resaltar que el impacto del lupus eritematoso sistémico trasciende el ambito puramente
fisico, afectando profundamente la esfera psicoldgica, social y funcional de los pacientes. El deterioro
cognitivo, particularmente en memoria verbal y visual, funciones ejecutivas y velocidad de
procesamiento, constituye una manifestacion frecuentemente subestimada que compromete la
autonomia y la capacidad laboral (Rios y Lépez, 2020). Los procesos de memoria a corto y largo plazo
resultan afectados, observandose fendmenos patoldgicos como intrusiones y perseveraciones que
interfieren con el funcionamiento cotidiano. Adicionalmente, la fatiga crdnica, la depresién y la
ansiedad configuran un cuadro de sufrimiento multidimensional que requiere abordaje integral e
interdisciplinario, donde la fisioterapia ambulatoria y el apoyo psicolégico desempeiian papeles
complementarios al tratamiento farmacoldgico (Martinez et al., 2016; Morales et al., 2025).

De manera similar, las disparidades en el acceso a la atencion sanitaria representan un
desafio adicional en el manejo del lupus eritematoso sistémico en contextos latinoamericanos.
Estudios comparativos entre centros publicos y privados han evidenciado diferencias significativas en
la disponibilidad de recursos, el acceso a terapias bioldgicas y los desenlaces clinicos (Calvo et al.,
2020). Los pacientes atendidos en el sistema publico frecuentemente enfrentan barreras para
obtener medicamentos de alto costo, experimentan mayores demoras en la derivacion a
especialistas y presentan peor control de la actividad de la enfermedad. Esta realidad resulta
particularmente preocupante en paises como Paraguay, donde la centralizacién de servicios
especializados en la capital contrasta con la limitada oferta asistencial en regiones como Alto Paran3,
generando inequidades territoriales que vulneran el derecho a la salud.

Considerando la complejidad del escenario descrito, resulta imperativo investigar las
particularidades del abordaje terapéutico en contextos sanitarios especificos. ¢Cudles son los
farmacos predominantemente utilizados en el tratamiento del lupus eritematoso sistémico en el
Hospital Regional de Ciudad del Este? ¢Qué factores determinan la eficacia clinica de los distintos
tratamientos farmacoldgicos aplicados en términos de reduccidn sintomdtica y mejoria de la calidad
de vida? ¢Cual es el nivel de adherencia al tratamiento farmacoldgico que presentan los pacientes
atendidos en esta institucion? ¢Existen diferencias significativas en la relacion costo-efectividad
entre los diversos esquemas terapéuticos disponibles? Estas interrogantes orientan la presente
investigacidn hacia la comprension integral de la realidad asistencial en la regién.

Por consiguiente, el presente estudio tiene como objetivo describir los factores asociados al
tratamiento farmacoldgico aplicado a pacientes con lupus eritematoso sistémico en el Hospital
Regional de Ciudad del Este, departamento de Alto Parand, Paraguay.
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METODOLOGIA

El presente estudio se desarrollé bajo un enfoque cualitativo con disefio no experimental,
dado que no se manipularon deliberadamente las variables ni se establecieron grupos de control,
sino que se observaron los fendmenos en su contexto natural para su posterior analisis. La
investigacion se llevé a cabo en el Hospital Regional de Ciudad del Este, ubicado en el departamento
de Alto Parand, Paraguay, durante los meses de marzo a julio de 2024. Esta institucidon fue
seleccionada por constituir el centro de referencia para el tratamiento de patologias complejas en la
region, incluyendo el lupus eritematoso sistémico, y por concentrar profesionales con experiencia en
el manejo de esta enfermedad.

En cuanto al disefio experimental, se optd por un estudio descriptivo-transversal que
permitid caracterizar los factores asociados al tratamiento farmacolégico en un momento temporal
especifico. La eleccion de este disefio respondid a la necesidad de comprender las practicas
terapéuticas actuales sin intervenir en los procesos asistenciales habituales. Se privilegié el enfoque
cualitativo por su idoneidad para explorar percepciones, experiencias y conocimientos de los
profesionales sanitarios, aspectos fundamentales para comprender la complejidad del manejo
farmacoldgico del lupus eritematoso sistémico en un contexto de recursos limitados.

La poblacion objetivo estuvo constituida por profesionales de la salud adscritos al Hospital
Regional de Ciudad del Este que participaban directamente en la prescripcion, administracién o
seguimiento del tratamiento farmacoldgico de pacientes con lupus eritematoso sistémico. Dada la
naturaleza cualitativa del estudio y la especificidad del tema, se selecciond una muestra intencional
compuesta por tres informantes clave: una especialista en nefrologia, un médico clinico general y un
médico cirujano. El tamafio muestral se determind por saturacién tedrica, considerando que estos
profesionales representaban las distintas perspectivas involucradas en el abordaje multidisciplinario
de la enfermedad.

Respecto a los criterios de seleccidén, se incluyd a profesionales con ejercicio activo en la
institucion durante el periodo de estudio, que contaran con al menos dos afios de experiencia en el
manejo de pacientes con lupus eritematoso sistémico y que aceptaran participar voluntariamente
mediante la firma del consentimiento informado. Se excluyé a aquellos profesionales que no
tuvieran contacto directo con pacientes con esta patologia o que se encontraran de licencia durante
el periodo de recoleccién de datos. La homogeneidad en el nivel de especializacién y la diversidad en
las dreas de desempefio permitieron obtener una visidn integral del fendmeno estudiado.

Para la recoleccion de informacidén se empled como técnica la entrevista semiestructurada,
utilizando un cuestionario abierto con preguntas previamente validadas mediante juicio de expertos.
El instrumento constaba de cuatro ejes tematicos: farmacos utilizados, eficacia clinica percibida,
adherencia terapéutica y relacién costo-efectividad. Cada entrevista tuvo una duracidén aproximada
de 45 minutos, fue registrada en audio digital con autorizacidén de los participantes y posteriormente
transcrita literalmente para garantizar la fidelidad de los datos. Se asegurd la confidencialidad
mediante la asignacion de cddigos alfanuméricos a cada informante.

El analisis de los datos se realizé mediante la técnica de analisis tematico de contenido,
siguiendo las fases de familiarizacién con los datos, generacién de categorias iniciales, busqueda de
temas emergentes, revisién de categorias y definicidn final de ejes tematicos. Se utilizé el software
Atlas.ti version 9 para facilitar la codificacién y organizacién de los fragmentos textuales. La
credibilidad de los resultados se fortalecid mediante triangulacion entre investigadores y verificacidon
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con los participantes de las interpretaciones realizadas. No se emplearon pruebas estadisticas
inferenciales dado el caracter cualitativo del estudio.

Finalmente, la investigacion se condujo conforme a los principios éticos establecidos en la
Declaracién de Helsinki y sus posteriores modificaciones. Se obtuvo la autorizacién institucional del
Hospital Regional de Ciudad del Este y el consentimiento informado escrito de cada participante,
garantizando la confidencialidad de los datos, el anonimato en la presentacion de resultados vy la
posibilidad de retirarse del estudio en cualquier momento sin consecuencias. El proyecto fue
evaluado y aprobado por el Comité de Etica en Investigacién de la Universidad La Paz, verificando
que no implicaba riesgos para los participantes y que respetaba los principios de beneficencia, no
maleficencia, autonomia y justicia.

RESULTADOS

Los resultados de la Tabla 1 evidencian que la hidroxicloroquina y el micofenolato de mofetilo
constituyen la base del tratamiento farmacoldgico para el lupus eritematoso sistémico en el Hospital
Regional de Ciudad del Este, reflejando la adopcion de estandares internacionales. Los profesionales
entrevistados ajustan sus prescripciones segun el perfil del paciente: en jévenes con nefropatia
priorizan el micofenolato, mientras que en pacientes mayores optan por ciclofosfamida,
demostrando una individualizacidn que incorpora variables etarias y reproductivas. Esta practica,
aungue clinicamente sdlida, revela la ausencia de protocolos institucionalizados y sugiere que las
decisiones terapéuticas dependen en gran medida de la experiencia acumulada de cada especialista
mas que de algoritmos estandarizados.

En segundo término, la mencidn del rituximab como recurso para casos refractarios evidencia
su posicionamiento como terapia de rescate, aunque su empleo no responde a criterios uniformes.
La referencia a belimumab como farmaco reciente pero de escasa difusidn, junto con la confusién
sobre bevacizumab, delata las dificultades de acceso a informacion actualizada y a terapias bioldgicas
en contextos periféricos. Esta brecha entre el avance farmacoldgico global y su implementacién local
genera asimetrias en la calidad asistencial, donde el conocimiento sobre mecanismos legales para
obtener medicamentos mediante acciones de amparo se convierte en un determinante no clinico del
acceso, introduciendo inequidades incluso dentro de la misma institucién (Tabla 1).

Por consiguiente, el arsenal terapéutico disponible se estratifica en tres niveles: farmacos
convencionales de acceso universal, rituximab como opcién de rescate, y biolégicos de ultima
generacién prdacticamente inalcanzables. Esta jerarquizacidn responde mas a restricciones
estructurales del sistema sanitario que a criterios de eficacia comparada. Desde las ciencias de la
informacidn, estos resultados interpelan sobre la necesidad de fortalecer los sistemas de difusion del
conocimiento cientifico en regiones periféricas, implementando plataformas accesibles y estrategias
formativas continuas que permitan a los profesionales tomar decisiones basadas en la mejor
evidencia disponible, superando las limitaciones geograficas y presupuestarias que actualmente
condicionan la equidad terapéutica (Tabla 1).
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Tabla 1. Principales farmacos utilizados para el tratamiento de LES

Segln su experiencia profesional ¢ Cudles son los principales farmacos aplicados a
los pacientes con lupus eritematoso sistémico?

Profesional 1

Profesional 2 Profesional 3

Pacientes jovenes que
presentan falla renal y pérdida
de proteina se le aplica el
micofenolato de mofetila,
hidroxicloroquina y el
corticoides, que solo toman por
un determinado tiempo a modo
de induccidén. Paciente mayor y
gue tuvo ya hijos, se le aplica la
ciclofosfamida la
hidroxicloroquina y corticoides
como parte del tratamiento.

Dependiendo del caso  Uno de los farmacos mas
clinico del paciente se  aplicados en pacientes

prescribe el con LES es Ia
medicamento que se  Hidroxicloroquinay el
le proporcionara. micofenolato de
Hdroxicloroquina, y mofetila.
corticosteroide

s.

¢Qué farmacos son considerados apropiados para el control de LES?

Profesional 1 Profesional 2 Profesional 3

Mas recomendado Los medicamentos
Algunos pacientes responden al  para los pacientes con considerados para el
tratamiento con el LES son los control de LES son los
micofenolato de mofetila o antipaludicos inmnoreguladores

ciclofosfamida y en caso de que
el paciente no responda aplica
el tratamiento a base de
Rituximab que se considera uno
de los medicamentos mas
fuertes.

hidroxicloroquina

éConsiderando los avances cientificos, éexiste algun farmaco o droga experimental
gue podria ser parte del tratamiento de este tipo de paciente?

Profesional 1

Profesional 2 Profesional 3

Existe un medicamento que se
llama bevacizumab que esta
ingresando, actualmente se
aplicé a dos pacientes en el
Hospital de Clinicas (Asuncién -
Paraguay) se ha conseguido por
medio de amparo por su costo
elevado.

No existe De momento ninguna se
medicamento o droga ha presentado para el
experimental para el tratamiento del LES.
tratamiento.
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Los resultados de la Tabla 2 revelan que la percepcién de eficacia terapéutica en el lupus
eritematoso sistémico se encuentra modulada por la experiencia clinica y el tipo de casuistica que
enfrenta cada especialista. El profesional 1 establece una asociacion directa entre la afectacién renal
temprana y la necesidad de recurrir a medicamentos mas potentes, lo que indica que la gravedad de
las manifestaciones iniciales determina la escalada terapéutica. Esta observacién trasciende la mera
enumeracion farmacoldgica para incorporar una dimensién prondstica que deberia ser
sistematicamente documentada en los sistemas de informacidn sanitaria, permitiendo que el
conocimiento tdcito sobre la relacién entre presentacién clinica y respuesta terapéutica se
transforme en guias accesibles para profesionales en contextos periféricos.

En segundo término, emerge una discrepancia significativa entre las respuestas de los
profesionales: mientras el nefrélogo enfatiza el uso de inmunosupresores, el clinico general prioriza
la hidroxicloroquina y los antiinflamatorios. Esta variabilidad refleja la diversidad de manifestaciones
clinicas atendidas por cada especialista y evidencia la necesidad de sistemas de informacién que
capturen y comuniquen la experiencia acumulada desde diferentes angulos asistenciales. Asimismo,
la introduccién del término inmunoreguladores por parte del profesional 3 revela cémo los clinicos
construyen categorias pragmaticas basadas en la experiencia, sugiriendo que los sistemas de
representacion del conocimiento farmacoldgico deberian incorporar estas agrupaciones funcionales
para facilitar la navegacion terapéutica (Tabla 2).

Por consiguiente, los datos evidencian un consenso implicito acerca de la relacién entre costo
y efectividad: los medicamentos mds caros se asocian con respuestas mas rdpidas y contundentes,
aungue su obtencidn requiere procesos burocraticos complejos que generan inequidades. Esta
equiparacién entre precio y potencia terapéutica introduce un sesgo cognitivo que los sistemas de
informacién sanitaria deberian contrarrestar mediante la difusidon equilibrada de resultados de
efectividad comparada. Fortalecer las plataformas compartidas de informaciéon actualizada vy las
sesiones clinicas conjuntas se revela como una intervencién prioritaria para armonizar criterios y
garantizar que todos los pacientes accedan al mejor conocimiento disponible (Tabla 2).

Tabla 2. Eficacia clinica de tratamientos farmacoldgicos aplicados a los pacientes LES

En su experiencia, ¢qué tratamiento farmacolégico ha mostrado mayor eficacia en la
reduccion de los sintomas de lupus eritematoso sistémico?

Profesional 1 Profesional 2 Profesional 3

Los pacientes con LES pueden Existen varios farmacos Estan los
presentar de forma variada los gue se pueden utilizar, inmnoreguladores
sintomas, ya que en algunos pero la mas aplicada son gue han mostrado
casos el LES es muy agresivoyen la ser eficiente en el
otros casos mucho mas leve. Siel Hidroxicloroquinay los tratamiento del
paciente presenta con fallarenal  AINES. LES.

desde el principio, entonces el
LES es mucho mas agresivo y
tiende a complicarse mas lo cual
indica que el paciente va
necesitar medicamentos mas
fuertes.
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En su opinidn, écual de los tratamientos utilizados en el hospital ofrece la mejor
relacion costoefectividad en términos de reduccién de sintomas y mejora de la
calidad de vida?

Profesional 1 Profesional 2 Profesional 3

Uno de los medicamentos que Se puede aplicar los Uno de los

mejor actua es el micofenolato de medicamentos mas medicamentos
mofetila, hidroxicloroquina por la  costosos en caso de que lo  costosos y efectivo
administracidn via oral. requiera el paciente, que es el micofenolato

son obtenidos por medio  que es el que mas

de amparo por su elevado  se aplica con la

precio. hidroxicloroquina
¢Ha notado que algunos tratamientos mds costosos ofrecen una efectividad
significativamente superior a los tratamientos mas econémicos?

Profesional 1 Profesional 2 Profesional 3

Los pacientes pueden presentar Existen algunos casos en Si los

diferentes casos, el tratamiento donde la mejoria del medicamentos

se aplica de acuerdo al caso paciente dispara a una mas costosos son
clinico. El paciente si lo requiere mejoria bastante mas efectivos para
se administra ciertos considerable gracias alos  los pacientes.
medicamentos costosos que farmacos de costo mas

normalmente son los mas elevado.

fuertes, lo cual son mas rapidos y

efectivos

Los resultados de la Tabla 3 revelan que la baja adherencia farmacoldgica en el Hospital
Regional de Ciudad del Este obedece a factores estructurales mas que a decisiones individuales. El
profesional 1 establece una dicotomia significativa entre la capital y el interior, sefialando que
mientras en Asuncién existen facilidades para el seguimiento, en regiones periféricas los pacientes
enfrentan abandono sistémico que compromete la continuidad terapéutica. Esta observaciéon
evidencia cdmo la centralizacion de recursos sanitarios genera inequidades territoriales que vulneran
el derecho a la salud de poblaciones alejadas de los centros urbanos, donde la distancia geografica se
convierte en una barrera adicional para el control de enfermedades créonicas complejas.

En segundo término, el profesional 2 profundiza en las causas institucionales al mencionar
explicitamente la falta de medicamentos y la escasez de especialistas en lupus. Esta carencia impide
un seguimiento adecuado para ajustar dosis, manejar efectos adversos y reforzar la motivacién del
paciente. Desde la perspectiva de las ciencias de la informacidn, esta situacion revela la urgencia de
implementar sistemas de telemedicina y plataformas de educacién continua que permitan a los
profesionales periféricos acceder a conocimiento especializado sin desplazamiento fisico,
democratizando asi la experticia clinica concentrada en la capital (Tabla 3).

Asimismo, el profesional 3 introduce la dimensidon econdmica como determinante de la
adherencia, sefialando que los costos del tratamiento constituyen una barrera insuperable. La
mencion implicita a la necesidad de politicas publicas de financiamiento contrasta con percepciones
divergentes sobre ayudas estatales, evidenciando asimetrias informativas acerca de mecanismos de
apoyo disponibles. El consenso sobre el riesgo infeccioso asociado a la inmunosupresion completa un
panorama donde la adherencia emerge como fendmeno multifactorial que requiere abordajes
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integrales desde la gestion del conocimiento sanitario, incluyendo sistemas de informacidn

accesibles que empoderen a pacientes y profesionales en la toma de decisiones compartidas (Tabla

3).

Tabla 3. Adherencia farmacoldgica de pacientes con LES

Segln su parecer profesional, ¢qué nivel de adherencia farmacoldgica presentan sus

pacientes con esta patologia?

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

La adherencia farmacoldégica se
da en Asuncion, ya que en el
interior del pais se encuentra
abandonado no cuentan con
ayuda para acceder a los
tratamientos que se ofrecen
actualmente.

En general en este
Hospital Regional de
Ciudad del Este tienen
una adherencia muy
baja por la falta de
medicamentos y
profesionales
especialista en el drea
del LES

Los pacientes
presentan baja
adherencia
farmacoldgica
debido a los costos
del tratamiento.

¢Con qué frecuencia considera necesario ajustar el tratamiento farmacolégico en

funcién de la respuesta del paciente o los efectos secundarios?

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

Los pacientes tienden a presentar
diferente toque es de acuerdo a
ella que se ajusta cada
tratamiento a la severidad del
caso dependiendo que parte ha
afectado el LES.

Se puede hacer un

control continuo o si la

enfermedad esta
controlada cada3 a6
meses.

Se considera ajustar
el tratamiento cada
6 meses o0
dependiendo de la
crisis del LES.

Uno de los mayores desafios para el tratamiento del Lupus eritematoso sistémico,
es el cuidado del sistema inmunolégico visto a esta situacion éCual es el grado de
interferencia en el tratamiento de la interaccion entre el cuidado del sistema
inmunoldgico y los farmacos de sus pacientes?

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

Uno de los mayores desafios es el
bajar las defensas del paciente
dejando asi en exposicién a
cualquier tipo de infeccion.

Al bajar las defensas el
paciente puede adquirir

ciertas infecciones de
forma repetitiva.

Las bajas defensas
del paciente ayudan
a que las infecciones
se presenten en alto
grado.

La Tabla 4 evidencia marcadas disparidades en los costos de los tratamientos para lupus

eritematoso sistémico, con el rituximab alcanzando los diez millones de guaranies como referente de

mayor precio. El profesional 1 sefala que esta diferencia significativa refleja la intervencion de la

industria farmacéutica en la fijacién de precios para medicamentos de alta complejidad, mientras

qgue el profesional 2 complementa esta visién al explicar que se trata de drogas originalmente

desarrolladas para oncologia, cuyo proceso de investigacion y produccion justifica su elevado costo.

Esta situacién genera una estratificacion donde el acceso a terapias avanzadas depende mas de la

capacidad de gestion administrativa que de la necesidad clinica, introduciendo inequidades

estructurales en el sistema sanitario publico.
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En segundo término, emerge una preocupante asimetria informativa acerca de los
mecanismos de financiamiento estatal disponibles. Mientras el profesional 1 afirma que el gobierno
paraguayo ofrece ayuda mediante donaciones de medicamentos como micofenolato y rituximab
previa gestion correspondiente, el profesional 3 sostiene que no existe ayuda para costear el gasto,
aunque reconoce la posibilidad de realizar gestiones para acceder a ellos. Esta contradiccidon
evidencia que el conocimiento sobre los procedimientos administrativos para obtener farmacos de
alto costo no esta uniformemente distribuido entre los profesionales, lo que condiciona que la
posibilidad de acceso de los pacientes dependa del nivel de informacidon que posea el médico
tratante (Tabla 4).

Por consiguiente, los resultados de la Tabla 4 revelan que la relacidn costo-efectividad en
contextos periféricos no puede evaluarse exclusivamente mediante analisis farmacoecondmicos
tradicionales, sino que debe incorporar variables como la disponibilidad real de medicamentos, los
procedimientos burocraticos requeridos y la equidad en la distribucién de informacién sobre
mecanismos de financiamiento. Desde la perspectiva de las ciencias de la informacién, estos
resultados subrayan la urgencia de desarrollar sistemas transparentes y accesibles que democraticen
el conocimiento sobre vias de obtencién de terapias, garantizando que todos los profesionales,
independientemente de su ubicacién geografica, puedan orientar adecuadamente a sus pacientes y
reducir las inequidades actualmente existentes.

Tabla 4. Costo-efectividad de fdrmacos en el tratamiento de LES

éExisten diferencias significativas en los costos de los distintos tratamientos que se
utilizan en el hospital para el lupus eritematoso sistémico?

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

El  Rituximab que cuesta
10.000.000 de guaranies, es
uno de los medicamentos
con diferencia de precio
significativa.

Existen varios
medicamentos en el
Hospital de la capital que
son costosos para este
tratamiento, pero todos
ellos se pueden conseguir
por medio de una gestion
por medio del estado.

Existen medicamentos
mas costosos que se
consigue a través de
gestiones

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

La industria farmacéutica es
la encargada de dichos
factores los cuales ofrecen
medicamentos de mayor
complejidad.

Los medicamentos son
costos por la droga que
contienen, ya que son
anticancerigenas

Puede deberse a que
las drogas son de alto
costo, por la
distribucién y su
laboratorio.

Profesional 1

Profesional 2

Profesional 3

El gobierno del estado
paraguayo ofrece ayuda a los
pacientes donando
medicamentos como el
micofenolato, rituximab si
hace la gestion
correspondiente.

Los medicamentos se
consiguen por medio del
estado.

No existe ayuda para
costear el gasto, pero si
existen gestiones que
se puede realizar para
tener acceso a ellas.
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DISCUSION

Los resultados del estudio revelan que la hidroxicloroquina y el micofenolato constituyen la
base del tratamiento farmacoldgico para el lupus eritematoso sistémico en el Hospital Regional de
Ciudad del Este, lo que concuerda con las guias clinicas internacionales que posicionan a los
antipaludicos como pilar fundamental y a los inmunosupresores como terapia de primera linea en
manifestaciones moderadas o graves (Emperiale et al., 2021; Xibillé et al., 2019). Sin embargo, la
ausencia de protocolos institucionalizados formalmente y la dependencia de la experiencia individual
de los especialistas reflejan una realidad comun en contextos periféricos, donde la estandarizaciéon
del manejo clinico aun enfrenta barreras estructurales. Pérez y Barajas, (2020) ya sefialaban que la
complejidad del LES exige un abordaje multidisciplinario, pero la falta de recursos limita su
implementacion.

En relacién con el uso de rituximab como terapia de rescate en casos refractarios, los
profesionales entrevistados lo consideran un farmaco potente pero de acceso restringido, situacion
gue coincide con lo reportado por Sousa et al., (2025), quienes destacan que, aunque rituximab se
emplea frecuentemente en la practica clinica para lupus, carece de aprobacion formal para todas las
indicaciones y su utilizacidon suele limitarse a contextos de alta complejidad. Esta discordancia entre
la evidencia disponible y las autorizaciones regulatorias genera que su empleo dependa de criterios
locales y de la capacidad de gestion de cada institucion. En el caso paraguayo, el acceso se ve
mediado por acciones de amparo o programas especiales, lo que introduce inequidades y demoras
que podrian evitarse con politicas de salud mas inclusivas y actualizadas.

La escasa difusién de belimumab en el hospital estudiado contrasta con los avances
terapéuticos documentados en la literatura reciente. Morales et al., (2025) enfatizan que las terapias
biolégicas, como belimumab y anifrolumab, representan un hito en el manejo del LES al permitir un
control mas preciso de la enfermedad y reducir la dependencia de corticosteroides. No obstante,
Ramos et al., (2013) ya advertian sobre las limitaciones de acceso en sistemas publicos debido a los
altos costos. El estudio de Diaz et al., (2015) demostré que belimumab puede ser costo-efectivo
desde la perspectiva social espaiiola, pero esta conclusién no es directamente trasladable a paises
con menor inversidn sanitaria. En Paraguay, la falta de disponibilidad refleja la brecha entre la
innovacion farmacoldgica y la realidad de los sistemas de salud periféricos.

Respecto a la percepcién de eficacia, se observd una variabilidad significativa entre
especialistas: mientras el nefrélogo enfatiza inmunosupresores, el clinico general prioriza
hidroxicloroquina y antiinflamatorios. Esta divergencia refleja la diversidad de manifestaciones
clinicas y la necesidad de individualizacién terapéutica que subrayan Sanchez et al., (2023). Sin
embargo, también evidencia la falta de consenso interno y de mecanismos de comunicacién
interdisciplinaria efectivos. Ordofiez et al., (2019) destacan la importancia del equipo de salud en el
manejo integral del LES, pero en contextos con recursos limitados, la fragmentacion de la atencién
puede perpetuar enfoques parciales. La implementacién de sesiones clinicas conjuntas y plataformas
de informacién compartida podria armonizar criterios y mejorar los resultados.

La baja adherencia farmacolégica reportada por los profesionales coincide con estudios
latinoamericanos que documentan tasas de incumplimiento superiores al 60% (Cevallos et al., 2022;
Prados et al., 2018). No obstante, mientras estas investigaciones enfatizan factores individuales
como nivel educativo o psicopatologia, los resultados locales sefialan predominantemente causas

estructurales: falta de medicamentos, escasez de especialistas y centralizacion de recursos. Esta
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diferencia resalta que en contextos periféricos, las barreras del sistema de salud pueden opacar los
determinantes personales. Calvo et al., (2020) compararon pacientes en centros publicos y privados
y encontraron peores desenlaces en el sector publico, asociados precisamente a limitaciones de
acceso y seguimiento. Asi, intervenciones sistémicas resultan prioritarias.

En cuanto a la relacidn entre costo y efectividad, los profesionales asocian mayor precio con
mayor potencia y rapidez de accidn, un sesgo cognitivo que puede llevar a sobreestimar farmacos
costosos. Sin embargo, la literatura muestra que la eficacia no siempre se correlaciona linealmente
con el costo; por ejemplo, la hidroxicloroquina, pese a su bajo precio, reduce la mortalidad y
previene brotes (Rodriguez et al., 2017). Al respecto, de Sousa y Mendonga, (2022) enfatizan que el
seguimiento farmacoterapéutico y la adherencia son mas determinantes que la elecciéon de
moléculas de ultima generacion. En este sentido, la percepcion local podria estar influida por la
dificultad de acceso a biolégicos, lo que magnifica su valor simbdlico. Sistemas de informaciéon que
difundan resultados de efectividad comparada ayudarian a equilibrar estas creencias.

La inequidad territorial entre la capital y el interior, manifestada en la concentracion de
especialistas y medicamentos en Asuncidn, es consistente con lo reportado por Riveros et al., (2021)
en el ambito dermatolégico y por Acosta et al., (2016) sobre la distribucién de servicios. Esta
disparidad genera que pacientes del interior deban desplazarse o enfrentar demoras en el
diagnodstico y tratamiento, lo que empeora el prondstico. Morales et al., (2025) proponen la
fisioterapia ambulatoria como complemento, pero sin acceso a farmacos, las intervenciones no
farmacoldgicas resultan insuficientes. La telemedicina y las alianzas con centros de referencia
podrian mitigar estas brechas, como sugieren algunos modelos de descentralizacién sanitaria.

El riesgo de infecciones asociado a la inmunosupresion fue undnimemente senalado por los
entrevistados, coincidiendo con las advertencias de la literatura (Emperiale et al., 2021; Gonzélez et
al., 2021). Sin embargo, en el hospital estudiado, la falta de seguimiento continuo y de educacién al
paciente agrava esta complicacién. Rios y Lopez, (2020) demostraron que el deterioro cognitivo en
pacientes con LES puede interferir en la percepcion de signos de alarma, haciendo esencial el rol de
enfermeria y la educacidon sanitaria. Martinez et al., (2016) resaltan la necesidad de abordaje
psicolégico para mejorar la adherencia y la deteccion temprana de infecciones. Fortalecer estos
componentes no farmacoldgicos resulta prioritario en contextos con recursos limitados.

Finalmente, los resultados sobre la variabilidad en el conocimiento de mecanismos de
financiamiento estatal revelan asimetrias informativas que condicionan el acceso equitativo a
terapias. Mientras algunos profesionales conocen las vias de gestidon para obtener rituximab o
micofenolato, otros las desconocen, lo que genera que la oportunidad de tratamiento dependa del
médico tratante. Santos et al., (2022) y Sousa et al., (2025) enfatizan la importancia de la asistencia
farmacéutica y la educacién continua para garantizar el uso racional de medicamentos. En este
sentido, las ciencias de la informacion tienen un rol crucial en disefiar sistemas transparentes y
accesibles que democraticen el conocimiento sobre recursos disponibles, contribuyendo a reducir
inequidades y mejorar la calidad de vida de los pacientes con LES en regiones periféricas.

CONCLUSIONES
El estudio evidencia que el tratamiento farmacoldgico del lupus eritematoso sistémico en el
Hospital Regional de Ciudad del Este se fundamenta en hidroxicloroquina y micofenolato,
alinedndose con las recomendaciones internacionales, aunque su aplicacién depende mas de la
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experiencia individual de los especialistas que de protocolos institucionalizados. Esta practica
introduce variabilidad asistencial y refleja la necesidad de estandarizar criterios mediante guias
adaptadas al contexto local. Asimismo, la estratificacion del acceso a terapias, con farmacos
convencionales disponibles, rituximab como opcién de rescate gestionable y biolégicos de ultima
generacion practicamente inalcanzables, revela como las restricciones estructurales del sistema
publico determinan las posibilidades terapéuticas, generando inequidades que comprometen el
derecho a la salud de poblaciones periféricas.

En cuanto a la adherencia farmacoldgica, los resultados sefialan que su baja prevalencia
obedece predominantemente a factores estructurales como la falta de medicamentos, la escasez de
especialistas y la centralizacidon de recursos en la capital, mas que a decisiones individuales de los
pacientes. Esta realidad contrasta con estudios centrados en determinantes personales y subraya la
urgencia de intervenciones sistémicas que garanticen la disponibilidad continua de farmacos y el
seguimiento especializado descentralizado. La implementacién de estrategias como la telemedicina y
la educacion sanitaria continua podria mitigar estas barreras, fortaleciendo la continuidad
terapéutica y reduciendo complicaciones asociadas a la inmunosupresion.

Por otra parte, las asimetrias informativas entre profesionales acerca de los mecanismos de
financiamiento estatal para acceder a medicamentos de alto costo constituyen un hallazgo critico
que evidencia la necesidad de sistemas de informacidn transparentes y accesibles. La variabilidad en
el conocimiento sobre vias de gestién determina que las oportunidades terapéuticas de los pacientes
dependan del nivel de informacion del médico tratante, introduciendo inequidades evitables.

En definitiva, estos resultados subrayan la importancia de fortalecer plataformas de difusién
del conocimiento y de promover la colaboracion interdisciplinaria como herramientas para
democratizar el acceso a terapias avanzadas y mejorar la calidad de vida de las personas con lupus
eritematoso sistémico en regiones periféricas.
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