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SUMMARY

We have previously developed and validated a self-administered questionnaire, modeled after the
Systemic Lupus International Collaborating Clinics Damage Index (SDI), the Lupus Damage Index
Questionnaire (LDIQ), which may allow the ascertainment of this construct in Systemic Lupus
Erythematosus (SLE) patients followed in the community and thus expand observations made about
damage. We have now translated, back-translated and adapted the LDIQ to Spanish, Portuguese and
French and applied it to patients followed at academic and non-academic centers in North and South
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America, Portugal and Spain while their physicians scored the SDI. A total of 887 patients (659
Spanish-, 140 Portuguese- and 80 French-speaking) and 40 physicians participated. Overall patients
scored higher than their physicians (total score and all domains) for all versions of the LDIQ.
Infrequent manifestations had less than optional clinimetric properties but overall agreement was
over 95% for the majority of items. The larger sample size may explain the higher correlations
observed among the Spanish-speaking patients. Pending minor adjustments, the LDIQ may prove to
be useful in community-based studies. The relationship between the LDIQ and other outcome
parameters is currently being investigated in a different patient sample.

INTRODUCTION

The Systemic Lupus International Collaborating Clinics (SLICC) Damage Index or SDI was
developed in 1996 by SLICC investigators in an effort to uniformly quantify the impact of
organ damage in systemic lupus erythematosus (SLE) 1:2. This avoided the pitfalls of the
parallel development of several instruments to assess the same construct as this had already
occurred with disease activity for which instruments were developed in North America and
Europe 377. To date, the SDI has been used primarily for studies at academic centers rather
than in the community and thus the current literature concerning organ damage in SLE may
not be reflective of the general SLE population 812, Furthermore, like all physicians-
completed instruments, the SDI is difficult to apply in longitudinal observational studies in
population-based samples, and/or in long-term assessments in clinical trials.

In an effort to ascertain damage in SLE in an unselected population-based sample, we have
developed and validated a self-administered questionnaire, the Lupus Damage Index
Questionnaire (LDIQ) 13. This instrument has recently been validated using both academic and
non-academic practices in North America and the United Kingdom 14. The LDIQ has now
been translated into Spanish, Portuguese and French and applied to Spanish-speaking patients
in Spain, the USA and Latin America, to Portuguese-speaking patients in Portugal and Brazil
and to French-Canadian patients. The results of this exercise are hereby being reported.

METHODS

This study was approved by the Ethics Committee at all participating sites and was conducted
according with the Declaration of Helsinki for research in humans.

The English version of the LDIQ was translated, back-translated and culturally-adapted to
Spanish, Portuguese and French using standard methodology 1°. Language variations and
cultural differences between Brazil and Portugal required two somewhat different Portuguese
versions of the questionnaire as the Brazilian translation was not felt to be adequate by
Portuguese investigators; that was not, however, the case for the Spanish questionnaire which
after being applied on a pilot basis to few participants in the 31 different Spanish-speaking
countries and reviewed by all investigators was felt to be culturally and linguistically-
appropriate in all (Appendices 174). Next, GLADEL centers (Grupo Latino Americano del
Estudio de Lupus or Latin America Group for the Study of Lupus) 16 and other centers in Latin
America, the USA, Canada, Spain and Portugal were invited to participate in this study by
enrolling consecutive SLE patients attending their practices.

Patients were asked to complete the LDIQ and physicians complete the SDI independently.
SDI and LDIQ total and domain scores were computed and compared using the Student’s t-
test and Pearson’s correlation coefficients. Using the SDI as the gold standard, the sensitivity,
specificity, positive and negative predictive values and overall agreement were calculated for
all SDI domain items. For these analyses the Stata, Version 10.1 statistical program (StataCorp
College Station, TX) was used.
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A total of 887 SLE patients and 40 physicians participated in this study; 659 of the patients
completed the Spanish (611 in Latin America, 30 in the US, and 18 in Spain), 140 the
Portuguese (122 in Brazil and 18 in Portugal) and 88 the French (all in Canada) versions of
the LDIQ. The majority of the patients were women (91%), of middle age (38.3years) with
about 10 years of disease duration and 12 years of education. As expected, the majority of the
patients were of European and Amerindian and, to a lesser extent, of African ancestry and
ethnic background, depending on the location of the participating centers (Table 1). Forty
physicians (64% male, mean age 48 years, mean number of years in practice 17, nearly all with
formal rheumatology training and experience in the application of the SDI at 33 centers
participated in the exercise (Table 1). Twenty-two were GLADEL centers; the others were
located in Latin America (n=2), the USA (n=5), Canada (n=2) and one each in Spain and
Portugal. The centers in the USA, Canada, Spain and Portugal were all academic whereas in
Latin America there were both academic and non-academic. The majority of the patients
completed the LDIQ (87%) before seeing their physicians in the clinic. Physicians completed
the SDI by interview and physical examination although access to medical records was allowed.

Table 2 shows the SDI and LDIQ mean (standard deviation), SDI total and domain scores for
all physicians and for the Spanish-, Portuguese-, and French-speaking patients separate and
combined. As noted, patients, overall, tended to score higher than their physicians and that was
the case for nearly every domain of the SDI and for the Spanish-, Portuguese-, and French-
speaking patient groups. For example, the total mean (SD) damage score was 3.72 (3.15) for
the Spanish-, 4.09 (3.17) for the Portuguese- and 2.69 (2.93) for the French-speaking patients;
these contrast with mean (SD) damage scores of 2.13 (2.50), 1.45 (1.64) and 1.25 (1.74),
respectively for their physicians. The comparisons were all significant at p<0.01. Table 3
depicts the correlations between the SDI and the LDIQ scores for the damage index overall
and for its domains. These correlations were highest for the ocular domain across the three
groups and were overall higher for the Spanish questionnaires than for the French and
Portuguese. In Appendix 5, the sensitivity, specificity, positive and negative predictive values
and overall agreement (percent of patient’s correctly classified by patients and physicians) for
all items on the different domains of the SDI and LDIQ are shown. Overall, infrequent
manifestations had less than optimal clinimetric properties but the overall agreement was over
95% for the majority of the items. Of interest, similar results were obtained when the data were
examined by individual investigator and compared between those in academic and non-
academic centers (data not shown).

DISCUSSION

We have now translated, adapted and validated Spanish, Portuguese and French versions of
the LDIQ, a self-administered questionnaire modeled after the SDI. Similar to our initial
preliminary experience with the English version of the LDIQ 13 and the most recent assessment
in a larger sample 14, we have shown that patients consistently score higher than physicians in
the different items and domains that constitute this index. This held true across Spanish-
speaking patients in Latin America, the USA and Spain, Portuguese-speaking patients in Brazil
and Portugal and French-Canadian patients. One caveat is that our studies, so far, have been
cross-sectional, and the properties of the LDIQ may differ in the context of longitudinal
observational studies.

The best correlations between patients’ and physicians scores were observed for the Spanish-
speaking patients (0.52 for the pulmonary domain to 0.76 for the ocular domain and 0.68 for
the total score) whereas there was significant variability for the French- and the Portuguese-

speaking patients which may be due to the smaller sample size of these samples as compared
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to the Spanish sample or to the lack of understanding of the questions as worded which could
also relate to a lower level of education among the Portuguese-speaking patients, particularly
those in Brazil (10.5 years vs.12.0 for the Spanish-speaking patients). However, level of
education cannot be the sole reason as the French-speaking patients were the ones with the
highest level of education (~14 years). Thus, some items of the Portuguese and French versions
may need to be reworded before the instrument is used in community-based longitudinal
observational studies or clinical trials. Nevertheless, the large majority of the items were
correctly classified by patients and physicians, with the exception of those which occurred
infrequently. In all three cases, however, the highest correlations were obtained for the ocular
domain of the SDI whereas the lowest were for the pulmonary domain for the Spanish-speaking
patients and for the cardiovascular domain for the French- and Portuguese-speaking patients.

In summary, our study suggests that both the original SDI and the self-administered LDIQ
reflect the same domains although the two instruments appear to measure these domains with
different types and degrees of error; minor adjustments, however, may still need to be done to
the Portuguese and French questionnaires. Additional studies to ascertain the relationship
between this questionnaire and other outcome measurements are in progress. Longitudinal
assessments, likewise, may provide additional information about the value of this instrument.
If proven reliable in the longitudinal setting, the LDIQ would be invaluable in SLE research,
longitudinal observational studies in population based samples, and long-term outcome
assessments in clinical trials.
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Appendix 1

I 1022 Indice de Evaluacién de Lupus Appendix 1

Nambsre de) dentificacion

Suhj L -}
Centro/Médico: ~"""

Lupus .
s [ TTTTTTTT]

Las siguientes preguntas nos aywdaran a comprender como el lupus lo ha afectado. No se preocupe si
hay algunos términos

médicos gue Ud. no comprende. Eso generalmente quiere decir que Ud. no tiene el problema que le
estamos preguntando.

Sdlo le ha de tomar alrededor de cinco minutos el completar este cuestionario.

Instrucciones: Estas preguntas stio se refleren a problemas que Ud. ha tenido DESPUES DEL
COMIENZO DE SU LUPUS. S6lo margue 81, si el problema ha ocurrido DESDE QUE EL LUPUS
COMENZG, De lo contrario conteste NO.
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Ojos

1] pAlpuna vez un madico (o dochor de los ojes) i ha dichs gue bene una catarata?
£] GAlgUnd vaz un medico [0 doctar de hos Ojos) ke ha dcho gue Ud. ha tenids un proflama con la retina
—__qua e alecta sy wisian?

Cerebro y Nervios
) pAkguna vaz ha enida problemas sedos con Su memornia, su concantracitn, & ha leids diicultad &
hablar, @scribir o al hacer ndmarcs que le haya durade mas de & meses ¥

u’? DDF

4] jAkguna vez ha lenkio un problema seno de salud mental tal como paicosts, esquizofrenia, o psicosis por | [
esEidas qua le haya durado mas de & mases ¥

21} ;Alguna ves ha tenido cinugia @n e pulmdn gue no haya sido por cancer?

5] ;Alguna vaz ha lenida un problema de corvulsiones pars lo cual ha reguenids tratamienio por & o mas O
mesas?
B} cAlguna vaz ha tenido un infarto o darame cerebral qua ba causa sintomas que ke hayan durado méasda | [
B meses?
T} LAlguna vaz ha fenido mis da un atague cerabral, par lo manos con 6 mesas de sapamcitn antra os O
mismosT
&) ;Akguna vaz ha faniio cirugla en al carsbro qua no haya sido por cancar? O
9 Ghdguna vez ha lenido sensacion de guemazitn o adomaecimienio en |as manos o piemas (neuropata) O
e b Fe duracso més de 6 medas?
10} LAlguns ver ka lando debilidad, adormacimieno o dalor "reurdlgica” an la cara (neurcpatia craneana)? N
11} jAlguna vez ha tenids dabdidad o edormesiments en ambas piemas con dficulad de caminar que e |
haya durads mas de & meses (mialitis ransvarsa)?
Rinones [= |
12} pAlguna vaz alguien e ha gicha qua ha tenido una funcidn renal pobre o que Ios rifonas no e askan O
funcanandd bian?
13} JAlguna vaz alguien la ha dicho que ha lenide protaing en la orina por mas de § meses? O
14) ;Ha estedo en didlisis por més de & meses? O
15) L Alguna vez ke han hecho un ransplanta renal? |
Pulmaones
16} LAlguna vez alguian ks ha diche que ha lenids "hipatensitn pumonar [presian alta an al pumén)? 0
17} LAlguna vez alguien be ha dicho gue Ld. ha lenido una dealriz en sus pulmaones (librosis pulmonar o O
enfarmadad pulmonar infersticial)®
18) LAlguna vez alguien ks ha dichs quae Ud. ha fenida tajido fbreso o ccatrizal @n o saco o pml que cubra O
kos pulmones o el corazin?
14} ;Alguna waz alguien le ha dicho que su diafragma no 58 mueve bien causandols dificutad da respirar |
("pulmdn ancogida™) ¥
20) LAlguna vez alguien le ha dicho gue ha 1Tenido un codgulo o TromBosis en sus pulmones (ambalisma |
pulmanar)¥
O

Pagina 1

481M

o
- [ ]

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a problemas que Ud. ha tenido DESPUES DEL
COMIENZO DE

SU LUPUS. Sélo marque 81, si el problema ha ccurrido DESDE QUE EL LUPUS COMENZO,

De lo contraria conteste NO.
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Corazdn

£2) pMiguna vez ha tanido cinugla de “bypass” an el corazdn o ke han puasho wun “baloon® o un “siant” an las
arterias da 9u corazon?

23] pAlgune vez su médics ba ha dicha gue Ud. ha tenids angina de pecha®
24} s Alguna vez su madios la ha dichoe que Ud, ha fenido un ataque cardiaco (infarto cardiaco) ¥

25) ;Alguna vez su médico e ha dcha que Ud. na tenido mas o8 un Algue cardiaco (infano cardiacs)?

28] pAlguna vez un médico le ha doho gue (8 funckdn de su coraadn estd disminuida {candismiopatia o
insuficancia o falla cardiaca)?

27} pAlguna vex un medico e ha dicho que Lid, ha tando un problama con las vilvulas da su coazon o
que liene un sopls muy severo?

28] pAlguna vez ha tenido cinugla para reemplazar una os 185 valvules de su coraadn?

22 pAlguna vez un midico e ha dicho gque Lid. ka banads inflamacion del saco qua cubre el corazén qua le
haya dursdo mas de & meses (pericardiis) 7

30) L Aguna vez Uid. ha henido cirugla para remaver o Saca o pial de cubre el corazin?

Vasos sanguineos

31) ;Por mas da & meses ha fenida qua detanarse cuando camna mas qua una distancia corta debide a
doler y calambres en las pandorrillas [piemas)?

32) pFua disgroshcads por un midico e tenar "cleudizaciin” o "daudicasdn intermifenta®?

33) 4 Ha pandicda la puria de wno o sus dedos Sin gue hays enida un acodents (gangranal?

34) ;Ha pendioo uno de Sus dedos de a8 Manos o o (08 s, Un Drazo & UnE PIerna Sin gue NEya eniso un
gocidenta (gangrena) ¥
=i la respuesia es 51, L ha perdido mis o un dedo, DIaza o pema que i haya Sdo por un ascioente?

35) pAlguna vez un medico le ha dicho que Lid ha tanids un codgulo o romboss en |a Mema gue no esé
asociada con hinchazdn o uleeraciones (hendas abierias o llagas) en |a piel?

36) L Alguna vez un midico e ha dicho que Lid. ha tendo hinchanan persisiants en (a5 parmas qua g5
dabico a problemas con SUs venas [No venas vanaosas)?

N

d
|
|
|
d

O OO0

O OO O0oo0OO0 O

Estémago & Intestinos
37) pAlguna vez ha tanido cinugia en su estbmago o esdfago (uba alimenticic)?

38) pAkguna vez wn madco e ha deho que Ud. ha tardo un problema con e pancreas [no diabatas) que
renuars fratamianio con enomas de eemplazo®

20 Mlgiena veE un mibdicn ke ba dicho que Ld. ha lanids uns da les siguientes problamas: falta da
circulasitn @n sus inbestines (naidiciencia meganbérica), inflamacion alrededor da los inteatings
(parkonitis cranica), o vna “torcedura’ en sus infestinas ?

40} , Alguena ver fa bamido cirugia para ramowar pare da sus intestings (no el esitmaga), el bam, al Rigada
o la veskcula?

41) i Ha ocurndo as0 mis da una vez?

42) Alguna vez un médico le ha dicho que parte oe sus intestings, bazs, higado o vesicula s& han musro
{nfartado)?

43 pHa acurmdo ea0 mas de una vez?

Pagina 2

o |
. "

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a que Ud. ha tenido
COMIENZO DE

SU LUPUS. Stlo marque S|, si el problema ha ocurrido
De lo contrario conteste NO.
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Musculos y Huesos
44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus masculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) ¢ Thane artritis en Sus manos y alguna vez su médico e ha dicho que los rayos X muestran arosiones
an los i
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

A7) gAlguna vez un midico le ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por osteoparos:s,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48) jAlguna ver un médico le ha dicho que partes de sus huesos han Muerto (necrosis avascular, necrosis
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 5. . Ha tenido este problema mis de una vez?

48) 3 Alguna vez un médico Ie ha dicho qua Ud. ha tenido una infeccian en el hueso?
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha tenido una rupbura o torcedura de un tandan?

Piel
51) ¢ Ha tenido dreas de calvicie o pérdida importants de cabello (no @l resultado de calvice
propia del varin)?

2] { Tion cicatrces grandes o I pil "
53) 4T lagas grandes en la piel que no codgu

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58) yAlguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) JAlguna vez un midica lo de cancer ancor de la piel o
anormales)?

51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o DEIDI:IEII:II:IEIll

::‘"j;wmfmfm somssssas [ [ ] e

46) Tiene en los manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

A7) pAlguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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2
3
4
5
&
T
]
]
10
1
12
13
14
15
16
17+
- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |

Lupus. Author manuscript; available in PMC 2010 September 3.



1duasnuely Joyiny Vd-HIN 1duosnuey JoyIny vd-HIN

1duasnuely Joyiny vd-HIN

Pons-Estel et al.

Page 11

Ojos

1] pAlpuna vez un madico (o dochor de los ojes) i ha dichs gue bene una catarata?
£] GAlgUnd vaz un medico [0 doctar de hos Ojos) ke ha dcho gue Ud. ha tenids un proflama con la retina
—__qua e alecta sy wisian?

Cerebro y Nervios
) pAkguna vaz ha enida problemas sedos con Su memornia, su concantracitn, & ha leids diicultad &
hablar, @scribir o al hacer ndmarcs que le haya durade mas de & meses ¥

u’? DDF

4] jAkguna vez ha lenkio un problema seno de salud mental tal como paicosts, esquizofrenia, o psicosis por | [
esEidas qua le haya durado mas de & mases ¥

21} ;Alguna ves ha tenido cinugia @n e pulmdn gue no haya sido por cancer?

5] ;Alguna vaz ha lenida un problema de corvulsiones pars lo cual ha reguenids tratamienio por & o mas O
mesas?
B} cAlguna vaz ha tenido un infarto o darame cerebral qua ba causa sintomas que ke hayan durado méasda | [
B meses?
T} LAlguna vaz ha fenido mis da un atague cerabral, par lo manos con 6 mesas de sapamcitn antra os O
mismosT
&) ;Akguna vaz ha faniio cirugla en al carsbro qua no haya sido por cancar? O
9 Ghdguna vez ha lenido sensacion de guemazitn o adomaecimienio en |as manos o piemas (neuropata) O
e b Fe duracso més de 6 medas?
10} LAlguns ver ka lando debilidad, adormacimieno o dalor "reurdlgica” an la cara (neurcpatia craneana)? N
11} jAlguna vez ha tenids dabdidad o edormesiments en ambas piemas con dficulad de caminar que e |
haya durads mas de & meses (mialitis ransvarsa)?
Rinones [= |
12} pAlguna vaz alguien e ha gicha qua ha tenido una funcidn renal pobre o que Ios rifonas no e askan O
funcanandd bian?
13} JAlguna vaz alguien la ha dicho que ha lenide protaing en la orina por mas de § meses? O
14) ;Ha estedo en didlisis por més de & meses? O
15) L Alguna vez ke han hecho un ransplanta renal? |
Pulmaones
16} LAlguna vez alguian ks ha diche que ha lenids "hipatensitn pumonar [presian alta an al pumén)? 0
17} LAlguna vez alguien be ha dicho gue Ld. ha lenido una dealriz en sus pulmaones (librosis pulmonar o O
enfarmadad pulmonar infersticial)®
18) LAlguna vez alguien ks ha dichs quae Ud. ha fenida tajido fbreso o ccatrizal @n o saco o pml que cubra O
kos pulmones o el corazin?
14} ;Alguna waz alguien le ha dicho que su diafragma no 58 mueve bien causandols dificutad da respirar |
("pulmdn ancogida™) ¥
20) LAlguna vez alguien le ha dicho gue ha 1Tenido un codgulo o TromBosis en sus pulmones (ambalisma |
pulmanar)¥
O

Pagina 1

481M

o
- [ ]

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a problemas que Ud. ha tenido DESPUES DEL
COMIENZO DE

SU LUPUS. Sélo marque 81, si el problema ha ccurrido DESDE QUE EL LUPUS COMENZO,

De lo contraria conteste NO.
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Corazdn

£2) pMiguna vez ha tanido cinugla de “bypass” an el corazdn o ke han puasho wun “baloon® o un “siant” an las
arterias da 9u corazon?

23] pAlgune vez su médics ba ha dicha gue Ud. ha tenids angina de pecha®
24} s Alguna vez su madios la ha dichoe que Ud, ha fenido un ataque cardiaco (infarto cardiaco) ¥

25) ;Alguna vez su médico e ha dcha que Ud. na tenido mas o8 un Algue cardiaco (infano cardiacs)?

28] pAlguna vez un médico le ha doho gue (8 funckdn de su coraadn estd disminuida {candismiopatia o
insuficancia o falla cardiaca)?

27} pAlguna vex un medico e ha dicho que Lid, ha tando un problama con las vilvulas da su coazon o
que liene un sopls muy severo?

28] pAlguna vez ha tenido cinugla para reemplazar una os 185 valvules de su coraadn?

22 pAlguna vez un midico e ha dicho gque Lid. ka banads inflamacion del saco qua cubre el corazén qua le
haya dursdo mas de & meses (pericardiis) 7

30) L Aguna vez Uid. ha henido cirugla para remaver o Saca o pial de cubre el corazin?

Vasos sanguineos

31) ;Por mas da & meses ha fenida qua detanarse cuando camna mas qua una distancia corta debide a
doler y calambres en las pandorrillas [piemas)?

32) pFua disgroshcads por un midico e tenar "cleudizaciin” o "daudicasdn intermifenta®?

33) 4 Ha pandicda la puria de wno o sus dedos Sin gue hays enida un acodents (gangranal?

34) ;Ha pendioo uno de Sus dedos de a8 Manos o o (08 s, Un Drazo & UnE PIerna Sin gue NEya eniso un
gocidenta (gangrena) ¥
=i la respuesia es 51, L ha perdido mis o un dedo, DIaza o pema que i haya Sdo por un ascioente?

35) pAlguna vez un medico le ha dicho que Lid ha tanids un codgulo o romboss en |a Mema gue no esé
asociada con hinchazdn o uleeraciones (hendas abierias o llagas) en |a piel?

36) L Alguna vez un midico e ha dicho que Lid. ha tendo hinchanan persisiants en (a5 parmas qua g5
dabico a problemas con SUs venas [No venas vanaosas)?

N

d
|
|
|
d

O OO0

O OO O0oo0OO0 O

Estémago & Intestinos
37) pAlguna vez ha tanido cinugia en su estbmago o esdfago (uba alimenticic)?

38) pAkguna vez wn madco e ha deho que Ud. ha tardo un problema con e pancreas [no diabatas) que
renuars fratamianio con enomas de eemplazo®

20 Mlgiena veE un mibdicn ke ba dicho que Ld. ha lanids uns da les siguientes problamas: falta da
circulasitn @n sus inbestines (naidiciencia meganbérica), inflamacion alrededor da los inteatings
(parkonitis cranica), o vna “torcedura’ en sus infestinas ?

40} , Alguena ver fa bamido cirugia para ramowar pare da sus intestings (no el esitmaga), el bam, al Rigada
o la veskcula?

41) i Ha ocurndo as0 mis da una vez?

42) Alguna vez un médico le ha dicho que parte oe sus intestings, bazs, higado o vesicula s& han musro
{nfartado)?

43 pHa acurmdo ea0 mas de una vez?

Pagina 2

o |
. "

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a que Ud. ha tenido
COMIENZO DE

SU LUPUS. Stlo marque S|, si el problema ha ocurrido
De lo contrario conteste NO.
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Musculos y Huesos
44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus masculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) ¢ Thane artritis en Sus manos y alguna vez su médico e ha dicho que los rayos X muestran arosiones
an los i
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

A7) gAlguna vez un midico le ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por osteoparos:s,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48) jAlguna ver un médico le ha dicho que partes de sus huesos han Muerto (necrosis avascular, necrosis
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 5. . Ha tenido este problema mis de una vez?

48) 3 Alguna vez un médico Ie ha dicho qua Ud. ha tenido una infeccian en el hueso?
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha tenido una rupbura o torcedura de un tandan?

Piel
51) ¢ Ha tenido dreas de calvicie o pérdida importants de cabello (no @l resultado de calvice
propia del varin)?

2] { Tion cicatrces grandes o I pil "
53) 4T lagas grandes en la piel que no codgu

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58) yAlguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) JAlguna vez un midica lo de cancer ancor de la piel o
anormales)?

51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o DEIDI:IEII:II:IEIll

::‘"j;wmfmfm somssssas [ [ ] e

46) Tiene en los manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

A7) pAlguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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2
3
4
5
&
T
]
]
10
1
12
13
14
15
16
17+
- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |

Lupus. Author manuscript; available in PMC 2010 September 3.



1duosnuey Joyiny vd-HIN 1duosnuey Joyiny vd-HIN

1duasnuely Joyiny vd-HIN

Pons-Estel et al.

Page 16

=T
- ]

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a problemas que Ud. ha tenido DESPUES DEL
COMIENZO DE

SU LUPUS. Sélo marque 81, si el problema ha ccurrido DESDE QUE EL LUPUS COMENZO,

De lo contraria conteste NO.

Corazen .

£2) pAlguna vez ha tamido cingla de “typass” an el coraadn o ke han puasto un “baloon” o un “sent” an las
amerias da au corazon?

O
231 pAlguna veg su madics ba ha diche gue Ud. ha tenide angina de pecha® 1
#4) i Alguna vez su madioo e ha dichoe que Ud. ha fenido un ataque cardiaco (infartoe cardiaco) ¥ O
|
|

25) pAlguna vez su médics ke ha dicho que LUid. ha tenida mas de un ataque candiaco (infano cardiacs)?

£6) pAlguna vez un médico le ha doho gue la funckin de su corapdn estd disminuida (cardiomiopatia o
insuficancia o fala cardiaca)?

£7) pAlguna vez un midico le ha dicho que Lid. fa ando un problama con las valvulas da su corazin o
ui Tieha LA Sapla MUy SewraF

28} pAlguna vez ha tendo cinugla para reemplazar una oe las valvulas de su coraadn®

£5) LAlguna vez un médico le ha dicho que Lid, ha tanido inflamacian ded saco que cubra el corazén qua e
haya dureco mas de & meses (pericardiis)?

20} LMlguena ver Ud ha hanido cirugia para ramavar o aca o pial de cubre ol corazén?

O OO O

Vasos sanguinecs

31) Por mas da & masas ha fenido qua dabanarse cuando camna mas gua una distancia coria debido a
dolor y calambres en |as paniomillas (piemas)?

O
32) ;Fua disgroshcads por un midico de tener “cleudicacion” o “daudicasdn inlermienta™? |
33} ¢ Ha pardica la purta de wno o8 sus dedcs Sin gue hays 1enida un acodents (gangrana)? O
24) £ Ha perdico uno de Sus cedos de las MEanos o o8 oS s, un brazo o una plema singue heya tenido un | [

gcidenta {gangrena) ¥
Si la respuesia es S, ;ha perdico mas e un dedo, brazo o pema que i haya sido por un acciderde? | O

35) gAlguna vez un médico le ha dcho gue Ld ha tenide un coagulo o rombosis en |a Mema gue no ests |
asociada con hinchardn o ulcerssiones (heridas abierias o llages) en la pial?

36) LAlguna vez un médico le ha dicho gue Lid, ha tanido hinchazin persistents en las parnas gue as |
dabido a problemas con Sus venas [no venas varicosas)?
Estémago & Intestinos
A7) pAlguna vez ha tendo cinugia en su estbmags o esolags (uba alimeanticis)? O
38) pAguna vez wn masco ie ha diho que Ud. ha tamdo un probema con el pancraas [no diabsatss) que O

requars fratamiamo con anomas de eemplazo?

20y Alguena ver ur middioo ke ha dicho gque Lid. ha lenido une de los sipuienles problamas: Talla da O
circulacion en sus intestines nsuficiencia mesanbérica), iNMamacian alrededor da os inbealings
(parionitis crinica), o wna “oreedura” 8n sus intestinos?

40} . Alguena ver ba bamido cirugia para remosar pare da sus intestinos (no el esitmaga), el bam, al higada O

b la vesieula®

41} ; Ha ccurndo aso mas da una vaz? 0

42) Alguna vez un Medico e ha dicha que pante oe sus intestings, bazo, Higacd o vesicula se han muerta | [
finfartade)

43) ;Ha ocurnido eso mas de una vez? O
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Estas preguntas sébo se refieren a que Ud. ha tenido

DEL

Instrucciones:
COMIENZO DE

SU LUPUS. Stho marque S1, si el problema ha ocurrido DESDE QUE EL LUPUS COMENZO.
NO.

De lo contrario conleste NO.

Musculos y Huesos

44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus msculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) (Tiane artrifis ¢n sus manos ¥ alguna vez su midico le ha dcho que los rayos X muesiran arosiones
7

an los
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

47) ;Alguna vez un midico ke ha dicho que Ud. ha lenido una Iractura causada por ostecparosis,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48] ; Alguna vez un médico le ha deho que partes de Sus HUESOS Nan MU (NECTOSIS AVASCUIST, NBCTOSIs
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 Sl . Ha tenido este problema mis de una vez?
49) gAlguna vez un médico le ha dicho que Ud. ha tenido una infeccitn an al hueso®
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha fenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

51) jHa de calvice o die cabello (no e resultado de calvice
propia del varin)?

52 ;T icanrices grand Japied &

53) ; Thene heridas o llagas grandes an la piel que no codgul

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58] ;Alguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) LAlguna vez un misdco lo dr cancer ancer de 1 piel o
anomales)?
51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o EIDEII:IEII:II:IDl'.

mwmmw‘I’ / m ! Djj] Diganos su edad: D:I] aias

Misculos y Huesos

48) Ti en los las manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

47) 4 Alguna vez un médico I ha diche que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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2
3
4
5
&
T
]
]
10
1
12
13
14
15
16
17+
- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |
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Corazdn

£2) pMiguna vez ha tanido cinugla de “bypass” an el corazdn o ke han puasho wun “baloon® o un “siant” an las
arterias da 9u corazon?

23] pAlgune vez su médics ba ha dicha gue Ud. ha tenids angina de pecha®
24} s Alguna vez su madios la ha dichoe que Ud, ha fenido un ataque cardiaco (infarto cardiaco) ¥

25) ;Alguna vez su médico e ha dcha que Ud. na tenido mas o8 un Algue cardiaco (infano cardiacs)?

28] pAlguna vez un médico le ha doho gue (8 funckdn de su coraadn estd disminuida {candismiopatia o
insuficancia o falla cardiaca)?

27} pAlguna vex un medico e ha dicho que Lid, ha tando un problama con las vilvulas da su coazon o
que liene un sopls muy severo?

28] pAlguna vez ha tenido cinugla para reemplazar una os 185 valvules de su coraadn?

22 pAlguna vez un midico e ha dicho gque Lid. ka banads inflamacion del saco qua cubre el corazén qua le
haya dursdo mas de & meses (pericardiis) 7

30) L Aguna vez Uid. ha henido cirugla para remaver o Saca o pial de cubre el corazin?

Vasos sanguineos

31) ;Por mas da & meses ha fenida qua detanarse cuando camna mas qua una distancia corta debide a
doler y calambres en las pandorrillas [piemas)?

32) pFua disgroshcads por un midico e tenar "cleudizaciin” o "daudicasdn intermifenta®?

33) 4 Ha pandicda la puria de wno o sus dedos Sin gue hays enida un acodents (gangranal?

34) ;Ha pendioo uno de Sus dedos de a8 Manos o o (08 s, Un Drazo & UnE PIerna Sin gue NEya eniso un
gocidenta (gangrena) ¥
=i la respuesia es 51, L ha perdido mis o un dedo, DIaza o pema que i haya Sdo por un ascioente?

35) pAlguna vez un medico le ha dicho que Lid ha tanids un codgulo o romboss en |a Mema gue no esé
asociada con hinchazdn o uleeraciones (hendas abierias o llagas) en |a piel?

36) L Alguna vez un midico e ha dicho que Lid. ha tendo hinchanan persisiants en (a5 parmas qua g5
dabico a problemas con SUs venas [No venas vanaosas)?

N

d
|
|
|
d

O OO0

O OO O0oo0OO0 O

Estémago & Intestinos
37) pAlguna vez ha tanido cinugia en su estbmago o esdfago (uba alimenticic)?

38) pAkguna vez wn madco e ha deho que Ud. ha tardo un problema con e pancreas [no diabatas) que
renuars fratamianio con enomas de eemplazo®

20 Mlgiena veE un mibdicn ke ba dicho que Ld. ha lanids uns da les siguientes problamas: falta da
circulasitn @n sus inbestines (naidiciencia meganbérica), inflamacion alrededor da los inteatings
(parkonitis cranica), o vna “torcedura’ en sus infestinas ?

40} , Alguena ver fa bamido cirugia para ramowar pare da sus intestings (no el esitmaga), el bam, al Rigada
o la veskcula?

41) i Ha ocurndo as0 mis da una vez?

42) Alguna vez un médico le ha dicho que parte oe sus intestings, bazs, higado o vesicula s& han musro
{nfartado)?

43 pHa acurmdo ea0 mas de una vez?

Pagina 2

o |
. "

Instrucciones: Estas preguntas solo se refieren a que Ud. ha tenido
COMIENZO DE

SU LUPUS. Stlo marque S|, si el problema ha ocurrido
De lo contrario conteste NO.
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Musculos y Huesos
44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus masculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) ¢ Thane artritis en Sus manos y alguna vez su médico e ha dicho que los rayos X muestran arosiones
an los i
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

A7) gAlguna vez un midico le ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por osteoparos:s,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48) jAlguna ver un médico le ha dicho que partes de sus huesos han Muerto (necrosis avascular, necrosis
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 5. . Ha tenido este problema mis de una vez?

48) 3 Alguna vez un médico Ie ha dicho qua Ud. ha tenido una infeccian en el hueso?
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha tenido una rupbura o torcedura de un tandan?

Piel
51) ¢ Ha tenido dreas de calvicie o pérdida importants de cabello (no @l resultado de calvice
propia del varin)?

2] { Tion cicatrces grandes o I pil "
53) 4T lagas grandes en la piel que no codgu

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58) yAlguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) JAlguna vez un midica lo de cancer ancor de la piel o
anormales)?

51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o DEIDI:IEII:II:IEIll

::‘"j;wmfmfm somssssas [ [ ] e

46) Tiene en los manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

A7) pAlguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |
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Estas preguntas sébo se refieren a que Ud. ha tenido

DEL

Instrucciones:
COMIENZO DE

SU LUPUS. Stho marque S1, si el problema ha ocurrido DESDE QUE EL LUPUS COMENZO.
NO.

De lo contrario conleste NO.

Musculos y Huesos

44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus msculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) (Tiane artrifis ¢n sus manos ¥ alguna vez su midico le ha dcho que los rayos X muesiran arosiones
7

an los
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

47) ;Alguna vez un midico ke ha dicho que Ud. ha lenido una Iractura causada por ostecparosis,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48] ; Alguna vez un médico le ha deho que partes de Sus HUESOS Nan MU (NECTOSIS AVASCUIST, NBCTOSIs
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 Sl . Ha tenido este problema mis de una vez?
49) gAlguna vez un médico le ha dicho que Ud. ha tenido una infeccitn an al hueso®
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha fenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

51) jHa de calvice o die cabello (no e resultado de calvice
propia del varin)?

52 ;T icanrices grand Japied &

53) ; Thene heridas o llagas grandes an la piel que no codgul

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58] ;Alguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) LAlguna vez un misdco lo dr cancer ancer de 1 piel o
anomales)?
51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o EIDEII:IEII:II:IDl'.

mwmmw‘I’ / m ! Djj] Diganos su edad: D:I] aias

Misculos y Huesos

48) Ti en los las manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

47) 4 Alguna vez un médico I ha diche que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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1
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14
15
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17+
- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |
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Musculos y Huesos
44) ;Alguna vez un médico le ha dicho que sus masculos se ke han achicado o encogido y se le han
debilitado (atrofiaa) y e ha durado mas de & 2

45) ¢ Thane artritis en Sus manos y alguna vez su médico e ha dicho que los rayos X muestran arosiones
an los i
48) Tiene delormidades en |os nudilics de las mancs y de los dedos, sin incluir la punta de los dedos?

A7) gAlguna vez un midico le ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por osteoparos:s,
incluyendo "quebraduras” en la columna’?

48) jAlguna ver un médico le ha dicho que partes de sus huesos han Muerto (necrosis avascular, necrosis
‘aséptica, osteonacrosis)?

Si la respuesta &5 5. . Ha tenido este problema mis de una vez?

48) 3 Alguna vez un médico Ie ha dicho qua Ud. ha tenido una infeccian en el hueso?
50) ¢ Alguna vez un médico le ha dicho qua Ud. ha tenido una rupbura o torcedura de un tandan?

Piel
51) ¢ Ha tenido dreas de calvicie o pérdida importants de cabello (no @l resultado de calvice
propia del varin)?

2] { Tion cicatrces grandes o I pil "
53) 4T lagas grandes en la piel que no codgu

Mencpausia
54) Stho para mujeres, ;5e e retifaron o Pararon Sus reglas antes de que Ld. cumpla 40 afios (no detedo &
cirugla)?

Diabetes
58) yAlguna vez ha tomado o usado medicinas para la diabetes?

Cancer
58) JAlguna vez un midica lo de cancer ancor de la piel o
anormales)?

51 la respuesta es 51, jAlguna vez un médico lo ha diagnosticano con un segundo tipo cancer?

0O 0o a O (0o o DEIDI:IEII:II:IEIll

::‘"j;wmfmfm somssssas [ [ ] e

46) Tiene en los manos y de los dedos, sin incluir la
punta de los dedos?

A7) pAlguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una fractura causada por
CSIBOPOFOSIS,

incluyendo “quebraduras™ en 1 columna?

48) g Alguna vez un médico le ha dicho que partes de sus huesos han mues
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1
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- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3

TR |
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(MBCrOSEs avascular, Necrosis
aséplica, osteonecrosis)?

Si la respuesia es 51, ;Ha tenido este problema mas de una vez?
49} ;Alguna vez un médico ke ha dicho que Ud. ha tenido una infeccion en el hueso?
50) Alguna vez un médico e ha dicho que Ud. ha tenido una ruptura o torcedura de un tenddn?

Piel

52) i Tiene cicatrices grandes en la piel que no sean el resultado de quemaduras?
53) ¢ Tiene heridas o lagas grandes en la piel gue no son el resultado de un raumatismo o de
codgulos?

Menopausia
54) S6lo para muperes, ¢se le refiraron o pararon sus reglas antes de que Ud. cumpla 40 afos (no
debido a
cirugia)?

Diabetes
55) gAlguna vez ha tomado o usado medicinas para |a diabetes?

Cancer

G6) ¢Alguna vez un médica lo ha diagnosticado de
cancer (excluyende cancer de |a plel o
Paponicolau
ancrmales)?

Si la respuesta es 51, JAlguna vez un médico lo
ha diagnosticado con un segundo tipo cincer?

mmes dia afo
Fecha de hoy (mm/iddiaaaa):

Diganos su adad: afos

/

Cuantos afios de educacidn ha completado? Por favor margue una X" a la
izquierda del numers de afos de escolaridadieducacion alcanzada,

1

Lupus. Author manuscript; available in PMC 2010 September 3.



1duosnuey JoyIny vd-HIN 1duosnuey JoyIny vd-HIN

1duosnue\ Joyiny Vd-HIN

Pons-Estel et al.

Page 31

2
3
4
5
&
T
]
]
10
1
12
13
14
15
16
17+
- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma

| Pagina 3
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- - -Escusla elemental - - — Escuala secundana & bachillersio - - - — - - - - Univarsidad- - - - - - Posgraduado u obre
{profesional)
Hombre:
Mugar
Es Ud.?
Blanco
Mastizo
A

siatico

Irdigen

i

Por favor diganos a cual grupo racialiétnico pertenece:
Megro o de arigen Alricano Olra
Por favor escriba su pais de origen:

LCuands comenzd su problema de salud? Nosotros queremos sakber |a fecha aproximada en

/ —

que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha it Si lo dnico g #l afio, andtelo.

i Muchas Gracias!

aarma
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que las sintomas asaciados can su lupus comenzaron. Si usted no esti seguro, por favor trate

de darnos la fecha i #l afio, andtela.

i Muchas Gracias!

Appendix 2

__ Pagna 3
"~ indice de Avaliagdo do Lipus Appendix 2
oo Conte oS [[[T[[]]]

aarma

Estas perguntas ajudar-nos-80 & enterder melhor com o lupus o afeciou. Nio e prescupe caso existam akguns temos
médicos que ndo entenda. Em principio isto signfica que ndo em o problema gue estamos a perguntar. Demon

Instruges: Estas parpunias rferem-se samenli & poblamas que sparecarsn depais do inicio do Kpus
APENAS mamue SIM 50 0 problema aparecen depois oo nico do LUPUS. Se ndo for 8558 0 Caso, ou 50
x50 nie 58 apicar 3 5, msponda NAC,

Olhos

1) Alguma vez um{a) médicoja) ou aflalimologista ihe disse que tem catarata?

2) Alguimsa vez uma) mésdico au oftalmologiela I disse que lem um problema fa refing que afecta a visio? |

Cérebre o Sistema Nervosa

) Alguma vaz Eri0s , falar, escraver ou
rasahvar probiemas de matemalica oue duasse mai da B mesas?

4) Alguma vez 18ve um problema sério de saida mental como pEicoss, esquizalienta ou PECOS. par
colichides que durasse mais de & meses?

5) Alguma vez 1eve Slaques ou comsles que sxigissam Matamento por B meses cu mais?

) Algum ve leve um (AVC) que i duranie mais de 6 meses?
)44 5 A0 g (AVE) ¥ 6 e estess
demames?

8) Foi alguma vaz foi oparado 80 cérabro (sem ser devido a cancra)?

B) Alguma vaz leve dor do Lar
e durasse mais de b meses?

10) Alguma vez leve fraqueza. dorméncia ou dor nos nervas da cara (newropalia craniana)?

1) Alguma vez leve raqueza ou dormancia em AMBAS as pemas com dificuidade em andar que durasss
mais de 6 meses (mialie iransversa)?

BUAS MBOE 0U Parmas (neuropatia)

Rins

12) Alguma voz alguém Ihe disse que teve allaragao da fungao renal oU GUa 05 NS A0 estBoistavam &
funcianar bem’?

13) Alguma vez aiguém Ihe disse que vook perdia mita proteina urna e que
tivesse durada mais de 6 meses

14) Esleve em didlise por mais de § meses?
15) Fez algum transplarte renal?

Pulmées
16) Alguma vaz alguam Ihe disse que teve “hipenensao pulmonar™
17) Alguma vez alguém g fibrase puimiic (i ou “doenga

puimonar interstical™|?

18] Alguma vez alguém the disse que beve uma fibrose na membrana gue envole o pulmies (fitross
ploural™j?

18) Alguma vez alguém Ihe disse que o seu diafragma o se movimentalmovimentava bem causando falta
de ar "puimbo encakido”j?

20) Alguma vaz aiguém Ihe dise que teve um cadgula no pulmae (embolia puimanar)?

21) Fai alguma vz operda acs pulmes {sem ser devide a cancro?

. | Pagina 1
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Estas infas refe & problemas que apareceram depais do inksio do fpus.

. APENAS msmmommwmm inicity i LUPUS. Sa o for 8558 0 CH50, OU 80 (880
sponda NAC,

ndo s aphcar & si
Caragio
22) Fez slguma cinsgia de "by-pass” cu colocou um baldo ou “slent” para abiir a5 arénias do seu coragio?
23) Alguma vez umia) miéd disse gina de peito?

24) Alguma vez um{a) médicoia) e dsse que teve um ataque cardiaca (enfarte do miccirdio]?
25]mmmum1 i disse g i iaco (ertarte do

26) Algy isse g inha & fungo do seu coraglo debiitada,
ou insuficiéncia uﬂm?

27) Alguma vez umia) médi q prah vilvulas do coragio ou temieve

L sopro grave?

28) Fez alguma cirurgia par iluir urma das do seu coragda?

28) Alguma vez umia) médico(a) Ihe dsse que temieve inflamacio na membrana que envolve o coragio
(pericardite), por mais de 6 meses?

30) Faz Para remover que protege o coragin?

Vasos sanguinecs
31) Alguma vez hava qua parar de andar dstAncias curtas par santic dor na bamga das pemas?

X2 F por o T
33) Perdeu a panta de algum dos dedos da maa sem sar devido a acidents?
34 Perdeu Blgum dado. Uma pama ou um brago sem ser devido a acidenta?

Se SIM. perdeu mais de um dedo 0w membro sem ser devido 8 acdanta?

asmgum. vez umia) médicola) Ihe disse que teve um codgulo ra pema (iombaseMebatrambose) que
esti/estava associado com inchaga ou “dloeras” (feridas abertas) na sua pele?

36) Alguma vex o m ambas médicaia)
558 567 CAUBANO POf probBMEE COM &5 SUAS VElas (58M 6Or varzes|?

Estémage e intesting
37) Ja fez alguma oparagao ao esitmago ou estlage?

38) Alguma vez umia) medioo[ams disse que leve prablema ro pancreas (Sem ser diabetes) com
idade de & com o de enzi

39) Aiguma vez umia) midico(a) Ihe B5se qua keve of seguiries problamas: falla de clrculagio
intesting | INAGMACED Cranica Nna Mambrana que recobine o
inbesting (perionite crinica) ou argao B intesting 7

40) Fez alguma crurgia para remover parie ou tode o seu inesting (sem inclir o estémaga), baco figado
o vasicula bitar?

41) |860 OCOMEw Mais da uma vez?

42) Alguma vez umia) médica(a) e dsse que parte da seu intesting, bago, figada ou vesicula biiar
mareram (anfarta)?

43) lsso oooemew mais de uma vez?

. | Pagina 2
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Instrugdes: Eslas paquntas refmem-o8 somante 4 problemas que apamcaran dapois do inicio do Kous.

. APENAS mangque smwommmmumm LUPLIS. Se ndio for 8380 0 £880, 0u 0 i8s0

8o 58 aplicar & 5, reAponds

Misculos e ossos

44) Alqurma vez e 0 seus miscuios & ficaram mais fracos
(atrafiaram), um prablerma que durcu pelo menas 6 meses?

48) Tem artrite das mios & o sou méd e os raios X nos assas?

46) Tem d 45 da mia, pantas dos dedos, devidas a artite?

47) Alguma vaz um{a) médicoia) Iha dissa qua partiu UM £S50 OU tva UMA ACKIA davida @ ASIECPANISS,
inchiindo Wrachuras na colunalespinha?

48) Alguma vaz um{a) madico(a) b digse qua parte de UM C580 MOMeU (NECToBe svascular, necrase
BE8EPNCA, OBlRCNBCIoDe)T
56 5IM, esta problema ocOmew mMais B uma vez?

48) Alguma vez umia) médicoa) e B550 GuA teva UMA INfRccAo Nos 05505 d05 bAGES, PAMAs ou costas?
50} Alguma vz umia} midicoja) iha disse Gua teve uma ruphara da endaa’

Pele

51) Algurrea vez leve dreas de calvice (peladas) excepto a calvicie natural dos homens?

2) Tem cicatrzes o paie qu ou acidentes?
53) Tem Gceras grandes na Haca gules?
Mencpausa

54) 5omsnh: para mulheres: A 5us MEnsiruacso ferminoy antes dos 40 anos de idade (sem ser devido &
ciurgia)
Diabetes.
55) Algumma vee temeu medicssa para disbetes?
Cancro
56) Algurra vez umfa) médico(a) By " g8 pek
Sa SIM, algumna vez Ihe Toi diagnoaticado um sagundo Bpo de cancra?

E

O ooao Ooooo O oo o
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Guantos X & eaquerda
O01'0z0304050680708O0DW OM 012 013 OW OB Q6 o7

- <Escola primdria - < ee e ES00IR SHCUNGAE- - - - - - <« - -LIniversidada -- - - Pos-radsanii o S

Vocaé: [JHomem [ Muber

For favor, qual o sua etnia? [ Brancs O Assilico ) iy Americanaialivg do Aliska
OlMispano  [IPorto Rquesho [IMegro  [IMesto [ Outra

Por favor, indique o seu pais de origem:

S nba incdiqua a data Se 00

sabar LS
T : «ee [[J/[1TT]
. | Pagna 3 E .
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Estas infas refe & problemas que apareceram depais do inksio do fpus.

. APENAS msmmommwmm inicity i LUPUS. Sa o for 8558 0 CH50, OU 80 (880
sponda NAC,

ndo s aphcar & si
Caragio
22) Fez slguma cinsgia de "by-pass” cu colocou um baldo ou “slent” para abiir a5 arénias do seu coragio?
23) Alguma vez umia) miéd disse gina de peito?

24) Alguma vez um{a) médicoia) e dsse que teve um ataque cardiaca (enfarte do miccirdio]?
25]mmmum1 i disse g i iaco (ertarte do

26) Algy isse g inha & fungo do seu coraglo debiitada,
ou insuficiéncia uﬂm?

27) Alguma vez umia) médi q prah vilvulas do coragio ou temieve

L sopro grave?

28) Fez alguma cirurgia par iluir urma das do seu coragda?

28) Alguma vez umia) médico(a) Ihe dsse que temieve inflamacio na membrana que envolve o coragio
(pericardite), por mais de 6 meses?

30) Faz Para remover que protege o coragin?

Vasos sanguinecs
31) Alguma vez hava qua parar de andar dstAncias curtas par santic dor na bamga das pemas?

X2 F por o T
33) Perdeu a panta de algum dos dedos da maa sem sar devido a acidents?
34 Perdeu Blgum dado. Uma pama ou um brago sem ser devido a acidenta?

Se SIM. perdeu mais de um dedo 0w membro sem ser devido 8 acdanta?

asmgum. vez umia) médicola) Ihe disse que teve um codgulo ra pema (iombaseMebatrambose) que
esti/estava associado com inchaga ou “dloeras” (feridas abertas) na sua pele?

36) Alguma vex o m ambas médicaia)
558 567 CAUBANO POf probBMEE COM &5 SUAS VElas (58M 6Or varzes|?

Estémage e intesting
37) Ja fez alguma oparagao ao esitmago ou estlage?

38) Alguma vez umia) medioo[ams disse que leve prablema ro pancreas (Sem ser diabetes) com
idade de & com o de enzi

39) Aiguma vez umia) midico(a) Ihe B5se qua keve of seguiries problamas: falla de clrculagio
intesting | INAGMACED Cranica Nna Mambrana que recobine o
inbesting (perionite crinica) ou argao B intesting 7

40) Fez alguma crurgia para remover parie ou tode o seu inesting (sem inclir o estémaga), baco figado
o vasicula bitar?

41) |860 OCOMEw Mais da uma vez?

42) Alguma vez umia) médica(a) e dsse que parte da seu intesting, bago, figada ou vesicula biiar
mareram (anfarta)?

43) lsso oooemew mais de uma vez?

. | Pagina 2
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Instrugdes: Eslas paquntas refmem-o8 somante 4 problemas que apamcaran dapois do inicio do Kous.

. APENAS mangque smwommmmumm LUPLIS. Se ndio for 8380 0 £880, 0u 0 i8s0

8o 58 aplicar & 5, reAponds

Misculos e ossos

44) Alqurma vez e 0 seus miscuios & ficaram mais fracos
(atrafiaram), um prablerma que durcu pelo menas 6 meses?

48) Tem artrite das mios & o sou méd e os raios X nos assas?

46) Tem d 45 da mia, pantas dos dedos, devidas a artite?

47) Alguma vaz um{a) médicoia) Iha dissa qua partiu UM £S50 OU tva UMA ACKIA davida @ ASIECPANISS,
inchiindo Wrachuras na colunalespinha?

48) Alguma vaz um{a) madico(a) b digse qua parte de UM C580 MOMeU (NECToBe svascular, necrase
BE8EPNCA, OBlRCNBCIoDe)T
56 5IM, esta problema ocOmew mMais B uma vez?

48) Alguma vez umia) médicoa) e B550 GuA teva UMA INfRccAo Nos 05505 d05 bAGES, PAMAs ou costas?
50} Alguma vz umia} midicoja) iha disse Gua teve uma ruphara da endaa’

Pele

51) Algurrea vez leve dreas de calvice (peladas) excepto a calvicie natural dos homens?

2) Tem cicatrzes o paie qu ou acidentes?
53) Tem Gceras grandes na Haca gules?
Mencpausa

54) 5omsnh: para mulheres: A 5us MEnsiruacso ferminoy antes dos 40 anos de idade (sem ser devido &
ciurgia)
Diabetes.
55) Algumma vee temeu medicssa para disbetes?
Cancro
56) Algurra vez umfa) médico(a) By " g8 pek
Sa SIM, algumna vez Ihe Toi diagnoaticado um sagundo Bpo de cancra?

E

O ooao Ooooo O oo o
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[m]

oo

e T TTTT) e 11

Guantos X & eaquerda
O01'0z0304050680708O0DW OM 012 013 OW OB Q6 o7

- <Escola primdria - < ee e ES00IR SHCUNGAE- - - - - - <« - -LIniversidada -- - - Pos-radsanii o S

Vocaé: [JHomem [ Muber

For favor, qual o sua etnia? [ Brancs O Assilico ) iy Americanaialivg do Aliska
OlMispano  [IPorto Rquesho [IMegro  [IMesto [ Outra

Por favor, indique o seu pais de origem:

S nba incdiqua a data Se 00

sabar LS
T : «ee [[J/[1TT]
. | Pagna 3 E .
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Instrugdes: Eslas paquntas refmem-o8 somante 4 problemas que apamcaran dapois do inicio do Kous.

| ] Amsmwsmwommmmummtmmmkyes&somwwm ]

8o 58 aplicar & 5, reAponds

Misculos e ossos SM NAD
44) Alguma vez s miscuis & ficaram mais fracos. o o
atrfiaram), um prablerma gue durou pelo menas & meses?
45) Tem arrite das mics @ o seu midi ue os rains X nos ossos? o o
46) Tem o s da maa, pontas dos dedos, devidas a artrite? o [m]
47) Alguma vaz um{a) madico(a) Ihe dissa qua partiu LM 0S50 OU beva UMA frachra devido @ aSIBCPONSE, o [m]
inchiindo fracturas na colunalespinha?
48) Alguma vaz um{a) madico(a) b digse qua parte de UM C580 MOMeU (NECToBe svascular, necrase [m] o
BE8EPNCA, OBlRCNBCIoDe)T
Se 5, est problema ocomeu mais de uma vez? [m] a
41) Alguma vez um(a) médicoda) e d556 que beva uma InfRcrAn nos oss0s dos brages, pamas ou costas? | [ o
1) Alguma vez um{a} médicoja) Ihe disse gue teve uma ruphua de endaa’? o o
Pele
51) Alguima vez leve dreas de calvice (petadas) excepto a calvicie natural dos homens? [m] o
52) Tem cicatrzes axio pale qu ocuackiontes? [m] o
53) Tem Giceras grandes na Maika qulos? o o
Menopausa
52) somnn:mmumws-nm mansiruaga fermincy antes dos 40 anas de idade (sem sar devide 4 o o
ciurgia)
Diabetes
55) Alguma vez tomou medicacsa para disbetes? [m] o
Cancro |
56) Alguima vez um(a) médicoa) By & e pe [m] ]
Sa SIM, alguna vez Ihe o Gagnosticada um sequado Bpo de cancra? o o

e T e [T

Cuantos X & esquerda
O01'0z0304050680708O0DW OM 012 013 OW OB Q6 o7

Escola primaria - -Escola secundania- - - Universidade Pés-gracuacho ou oura
Woa CHomem [ Muler
Por favor, qual o sua etnia? [ Branes O Assilico O ey Ameicanaiative do Alaska

I Hispana O Poro Riquenho [JMNegro [ Mesigo [ Dutro

Por favor, indique o seu pais de origem:

sabar e
N Y a AR
ana.

ancte somente o

Pagna 3
m | =T |

Appendix 3

Appendix 3
. 022 Avaliagdo do Status de Lupus .
Mo g ot o SLITTITTTTT]
Eu!aapelwnlmlaomasjmracmwwmoluwmmsm Nwwmwhwsmmm
midicos que vook nda entenda. Normalmenta issa quer dizes gue 9
lovard & mimuins para compl

Instrugdes: Esfas prgunias Manam-e S0Menfe 4 Hrobiemas que Aaeceranm depais dt comege do lipus.
SOMENTE marque SIM se 0 problema aparecey depais do comego da LUPUS. Se ndo for o casa, ou se
is50 ndo 5o aphcar a vood, respanda NAO,

Ohos

1) Alguira vez umia) 88 gue

2) Alguma vez ista Ihe disse que vook lem um prablema na retina que afeta sua

Cirebro ¢ Norvos

3) Alguma vez vock teve problemas séncs di falar,
eBcrever ou fesolver problemas de mmq»edum mais de § meses?

4) Alguma vez vock beve problema sé i ) icose poi
esterdides que durou mais de 6 meses?

5) Alguma vez vock teve problema de ataque ou que exig &
6) Alguma vaz vocs teve G CALSBON qi N

n i teve mais de um perioda de pelo mencs B meses anire estes dermames?

B) Vo teve slguma cirurgia de ckrebra {que o seja devida a cdnoer)?

) Alguma vaz vocs heve dor 50 1ipo Gueimacao constants cu dormancia 8m SU8s MAB0E 0u pamas
(neurcpatia) que durols mais de 6 meses?

10) Alguma vez vocd leve raqueza, dorméngia ou dor nos nervos do seu roslo (neuropatia cranial?
11) Alguma vez vocd leve Iraguaza ou dorméncia em AMBAS as pernas com dificuldade pars andar que
h r

Rins.
12) Alguma vez algudm Ihe disse que vood teve aleracho da lungho renal ou QU 08 NN NAG estBciestavam
funcignandn bam?

13) Alguma vez aiguém Ihe disss que vooh perda muita proleing na urina por mas de & meses?
14) Algurna vez vock esteve em didlise por mais de & meses?

oooolfloo coooo o o/ oo |8
oooofoo ooooo o o oo §

18) Alguma vez vook fez transpianie renal?
Pulmies
16 Alguma vez aiguém Ihe disse que vock teve Thiperiensdo pumanar?

17) Alguma vez aiguém ihe disse Gue vocd teve fibrose ou cealrz no pulmaa (Tibrose pulmonar ou
“doanca pulmonar imarsicial|?

18) Alguma vez aguém Ihe disse que vocl beve uma fibrose na membrana que envolve o8 pulmdes
{itrase pleurs™?

oo oooao
oo o ooo

1) Alguma vez algubm iha disse qua at bem causando falia de ar
{"puimac encalnido” )7

mmsmmaquemmﬁmumem diguka no pulmaa

21) Viock > g Imides (gue rdio sej K chncer)?

2
R

t]

. | Fagna 1
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Instrupdes: Esfas parqunlas e somants a probl [ Apansceram depais @t comego 9o ook,
SOMENTE mamue SIM 5& o probk Apanecel dapois do o o LUWPLES. B o for o co80, o 5@ iS50

e & aphicar & vood, responda NAO.
Caragho

£2) Vocd teve alguma cinsgia de ponte de safena ou & introdug®o de um bal®a cu “stent™ para abrir as
artérias do sou coragio?

23) Algumia vez um (a) médico (a) e dsse que wool tem ou teve angina®
24) Alguma wez um (a) médice (a) he dsse que vool tewe um infarto cardiaco (infaka do miccdndo)?
25) Alguma vez um (8] meédico (a) e dies que wocl beve mais de um infano candiaco (infarlo do miocandio)?

26) Algumna wez um (a] medico (a) Ihe dsse que wooh Temitinha & Tunco 6o sau coracao dabiltada,
chamando Ba0 de cardiomicpalia ou insufsancia cardiacsa?

27) Algumia vez um (a) médico (a) e dese que vool lemiteve problemas com as vilulas do seu corgho
o lernileve problemas de sopro graves?

Z8) Viook leve alguma cinurgia para repor uma das vabaulas do seu coragio?

F2) Akguma ez um (8] madico (8) e dE8e que wool bamiteve inlamacio na membrana qus recobe o
coragio por mais de & meses (pericandite)?

30} ook teve alguma cirurgia para remover a camada que prolege o coragsa

Wasgs sanguUineas
1) Alguma vez vool leve que parar de camnhar diskinoas curtas por causa de dor na balata das pemas?

12} Vooé foi diagnosticada (a) por um (a) medico (a) de ter “clawdicagho” ou “daudicagdo inlermitenie™?

X3) Alguma ver vook perdeu a porta de algum dos dedos da milo que nido seja por acidente?

34) Alguma vaz voch pardeu um dedd 08 m&d ou do D, pEMa ou DIaCD qus NS0 58{8 por acklanta?
Se SIM, vooi pardeu mais de um dedo ou Mambno que n&a 58ja par ackienie

35) Algumia vez um (a) médioo (a) Fe dsse que voolk beve um codgule na sua perna (rombose) que
ealh/pslava associad com inchagpd ou “Ulcenas” (Teridas aberlas) na sua pele’

35) Alguma wez vood 1896 UM INCNAGE PATSSIEN!s: @m uma ou ambas as pamas que seusua medica (@)
558 QUE Bra CAUSAID pOr PrabiBmas Com SURS Wesas (Gue NAD SEam varicosaes]?

Esifmags @ inbesting
A7) Voo @ fez alguma operagio de estdmage ou esdfaga?

38 Algurna vez um {a} madico (a) he disss qua wood teve problema de pincreas (gue nbo seja diabales)
i Emigiu Iralamento de reposicho de enzimas pancredicas?

34) Alguma vez um {a) médico (a) he dese que vocl teue s seguinias problomas: falta de circulagio
sanguinea no seu intesting (insuficiéncia mesentdnca), inSamacdo crinica na membmana gue recobine o
intesting (periionita crénica) ou torgio do intesting?

40 Viocs Seve SQUITE Cirumgia para remover pars ou tado o seu inlesting [sem induir o esthmage), baco,
figado ou wesicula biiar?

41} lss0 pComay Mais de uma vezy

42) Alguma ez umia) medico(a) he dede que parte 4o seu inlesling, Bado, figado cu vesicula bilar
maneram (infario)?

43} lss0 pooeray mais de uma vez?

[ Prome ¢ e W
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e e b |
o g aplcar & vood. responda NAD.
Misculos e ossos N
a4y M vaz e dase que s fracos
. mases? o o
45) Viook bem aririte nas suas mdos iz gue o8 raice X osen? O [m]
e P —— dedos Junka das
ponlas dos dedos? o o
47) Mguma vaz um {a) mbdico (a) e disse que oo leve um o350 quebrado ou fratura causada por (] a
448} Aiguma vaz um (a} médico (a) e ds: ular, necrose o [u]
assépbca, oaleanecrase|?
e SIM, este problema ccorney mais de uma vez? o o
43) M vaz e que dos sous beagis
S0} Alguima vez ook terdio? o a
Pele
51) Alguima vez vock heve dress de calvicie que ndo seja @ calicie natural dos homens? o a
52) i q lada 1 acidenes? o a
£3) Vack tem Gceras grandes he quie e trauma ou codgulos? o a
Menopausa
) Ir— das 4 de idade jqua ndo seja devidod | O o
cinwgia)?
Diabetes
55) ver o o
Chincar
565) Algums vaz um médico (a) Ihe dew o dagnistics da cAncer (Baceto cincer de pele ou Papanicolsu (m] a
anammais)?
Sa 5IM, alguma vez voch racabes da um segunda tips, Jiro tipo de canm o o

e (T /T e (1T

010203040508 07 0800 O 012 013 O O 0w O

Wechd:  [JHomem  [Jhuher
[ Branco O Asiatico 1 indi AmescansMaivo do Alwska

Portror el osneiN? o QP Raunhe ONege Do [ours

Por lwvor indique & siu pais de origes:

= e [T

Pagin 3
m |
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Instrupdes: Esfas parqunlas e somants a probl [ Apansceram depais @t comego 9o ook,
SOMENTE mamue SIM 5& o probk Apanecel dapois do o o LUWPLES. B o for o co80, o 5@ iS50

e & aphicar & vood, responda NAO.
Caragho

£2) Vocd teve alguma cinsgia de ponte de safena ou & introdug®o de um bal®a cu “stent™ para abrir as
artérias do sou coragio?

23) Algumia vez um (a) médico (a) e dsse que wool tem ou teve angina®
24) Alguma wez um (a) médice (a) he dsse que vool tewe um infarto cardiaco (infaka do miccdndo)?
25) Alguma vez um (8] meédico (a) e dies que wocl beve mais de um infano candiaco (infarlo do miocandio)?

26) Algumna wez um (a] medico (a) Ihe dsse que wooh Temitinha & Tunco 6o sau coracao dabiltada,
chamando Ba0 de cardiomicpalia ou insufsancia cardiacsa?

27) Algumia vez um (a) médico (a) e dese que vool lemiteve problemas com as vilulas do seu corgho
o lernileve problemas de sopro graves?

Z8) Viook leve alguma cinurgia para repor uma das vabaulas do seu coragio?

F2) Akguma ez um (8] madico (8) e dE8e que wool bamiteve inlamacio na membrana qus recobe o
coragio por mais de & meses (pericandite)?

30} ook teve alguma cirurgia para remover a camada que prolege o coragsa

Wasgs sanguUineas
1) Alguma vez vool leve que parar de camnhar diskinoas curtas por causa de dor na balata das pemas?

12} Vooé foi diagnosticada (a) por um (a) medico (a) de ter “clawdicagho” ou “daudicagdo inlermitenie™?

X3) Alguma ver vook perdeu a porta de algum dos dedos da milo que nido seja por acidente?

34) Alguma vaz voch pardeu um dedd 08 m&d ou do D, pEMa ou DIaCD qus NS0 58{8 por acklanta?
Se SIM, vooi pardeu mais de um dedo ou Mambno que n&a 58ja par ackienie

35) Algumia vez um (a) médioo (a) Fe dsse que voolk beve um codgule na sua perna (rombose) que
ealh/pslava associad com inchagpd ou “Ulcenas” (Teridas aberlas) na sua pele’

35) Alguma wez vood 1896 UM INCNAGE PATSSIEN!s: @m uma ou ambas as pamas que seusua medica (@)
558 QUE Bra CAUSAID pOr PrabiBmas Com SURS Wesas (Gue NAD SEam varicosaes]?

Esifmags @ inbesting
A7) Voo @ fez alguma operagio de estdmage ou esdfaga?

38 Algurna vez um {a} madico (a) he disss qua wood teve problema de pincreas (gue nbo seja diabales)
i Emigiu Iralamento de reposicho de enzimas pancredicas?

34) Alguma vez um {a) médico (a) he dese que vocl teue s seguinias problomas: falta de circulagio
sanguinea no seu intesting (insuficiéncia mesentdnca), inSamacdo crinica na membmana gue recobine o
intesting (periionita crénica) ou torgio do intesting?

40 Viocs Seve SQUITE Cirumgia para remover pars ou tado o seu inlesting [sem induir o esthmage), baco,
figado ou wesicula biiar?

41} lss0 pComay Mais de uma vezy

42) Alguma ez umia) medico(a) he dede que parte 4o seu inlesling, Bado, figado cu vesicula bilar
maneram (infario)?

43} lss0 pooeray mais de uma vez?

[ Prome ¢ e W
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Gus dpo o do g
margue Sk depais o do LUPLIS. Se ndo for o caso, ouseissa [
iy se aplicar & vood, responds NAC.
Misculos e ossos N
a4y M vaz e dase que s fracos
(o Que mases? o o
45) Viook bem aririte nas suas mdos icoja) Gz que o raics X osen? O [m]
e P —— r— Junka das
ponlas dos dedos? o H
47) Mguma vaz um {a) mbdico (a) e disse que oo leve um o350 quebrado ou fratura causada por (] a
48} Aiguma vaz um (a} médico (a) e ular, necrose:
asséptica, csteanecrase|? (m] a
e SIM, este problema ccorney mais de uma vez? o o
43) M vaz e que dos sous beagis
S0} Alguima vez ook da lendio? o a
Pale 1
51) Alguima vez vock heve dress de calvicie que ndo seja @ calicie natural dos homens? o a
52) i pele g lada 1 acidenes? o a
£3) Vack tem Gceras grandes na sua pele qus de trauma ou codguios? o o
Menopausa
) Ir— pai das 4 de idade jqua ndo seja devidod | O o
cinrgia)?
Diabetes
55) ver o o
Chincar
56) Algums vaz um mdico () cancar i pele ou Papan (m] a
anammais)?
Sa SIM, alguma vez vook racabeu da um segunda tipe. utra i o a

e (T /T e (1T

0102004050807 0e0*0% OV O 0¥ Ow 0% Ow O

Wechd:  [JHomem  [Jhuher
[ Branco O Asiatico 1 indi AmescansMaivo do Alwska

Porfivor, qualomum atna? o [ Peto Rquinhe [JHeges  [JPads  [Joutro

Por lwvor indique & siu pais de origes:

m | - .

B somenTE margue sl depais e do LUPUS. Se o for o 880, 0u 88 1830 | |
By se aplicar & vasd, responda NAO.
Misculos e ossos N
a4y M vaz e dase que s fracos
(o Que mases? o o
45) Viook bem aririte nas suas mdos icoja) Gz que o raics X osen? O [m]
e P —— r— Junka das
ponlas dos dedos? o H
47) Mguma vaz um {a) mbdico (a) e disse que oo leve um o350 quebrado ou fratura causada por (] a
48) Mguma vaz um (a) médico (a) he ular, necrose:
asséptica, csteanecrase|? (m] a
e SIM, este problema ccorney mais de uma vez? o o
43) M vaz e que dos sous beagis
S0} Alguima vez ook da lendio? o a
Pale 1
51) Alguima vez vock heve dress de calvicie que ndo seja @ calicie natural dos homens? o a
52) i pele g lada 1 acidenes? o a
£3) Vack tem Gceras grandes na sua pele qus de trauma ou codguios? o o
Menopausa
) Ir— pai das 4 de idade jqua ndo seja devidod | O o
cinrgia)?
Diabetes
55) ver o o
Chincar
56) Algums vaz um mdico () cancar i pele ou Papan (m] a
anammais)?
Sa SIM, alguma vez vook racabeu da um segunda tipe. utra i o a

e (/T ([T

010203040506 07080%0% O O 01 O 0 0% O
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Appendix 4

u e INDICE DE L'ETAT DU LUPUS Appendix 4

Page 41

ontr ou nom d médecin nosusior LS| | [ | | || [ ] ]]

Cas questions nous aideront & mieux comprendre La fagon dont le lupus vous a aflecit. Ne vous inquidtez pas s 1y a des
lesrmes médicaux que vous ne comprenaz pas. Clest en géndral paros que vous n'avez pas ke probliéme donl il est guession,

Cala dewrail vous prendre mains de cing minutes pour remgplir ko questionnaine,

Directived | Cod puoshons pamant seclevmend sur dod profidned (o S& sonl ranmfesies dopods e e oo voded s

Répongez « O » SELLEMENT & vous aver ressend ie probldme dapuds e DEBUT DE VOTRE LUPUS
S, FEDONIET « NOW =,

Yeux

1) Un médacin, spécialiste des yeux ow non, vous a-i-l 0éa dit que wous. aviez une calamcts?

21 Un midecin, spécialiste dis yeux ou non, vous a-1-i dég dil que volre réling Sail endommagbe ce qui
allechs walre vision?

Carveau ot nerls.

F) Avaz-wius au as probl . e Fdmoeng, de conbanlralion ou uhe EMHculld & parker, & Scrive
o & e des calculs malhdmaliques pendant plus & 8 moR?

4) Avaz-vous 8u une malade mentale grave ele que prychase, schizophines ou psychoss Consecuinvg A
Ia prise da corcosbéroides qui 8 dund plus de & mos?

§) Avezwous eu des épisodes d'attaques cu de convulsions pour lesguels wous aver & scigné pendant
B mois ow phus?

) Avezwvous eu un accident vasoulare cérétral qui a causé des symptdmes qui ont durd plus de & mois?

T Avez-oncus gu phos d'un acciden] vasculaine cénébral & inlervalle d'au moins soc mois?

B) Avez-vous subi une chinegie du cerveau (pour une sulre rafson gue le cancan)?

W) Vous est-il arhed de nessanlin une brilune douloureuss ou un engoundissement conslant Bue maing ou
anix jambss (FRURapatnee ) qui A dund phis de ix mos7

10) Avez-vous ressanti una sansabion de taiblesse, dengourdissament ou de rdvralge au visage
{naurcpathis criresnng]

1) Avez-vous déji ressenti une faiblesse ou un engourdissement des DELUK jamibes accompagris
dune dificubé & marchar qui a duré plus de & mois (myéite ransversa)?

Reins
12) Vous a-t-on dil gua volre fonclion rénale dlail mauvaisa?
1) Wours a-t-0n dil gue vous avie eu beaucoup de protdines dans Narine perdant plus de § moR?

14} Avez-vous subi des iraflements de dialyse pendant plus de & mois?
15) AveE-vous subi uhe grefe de msn?

Poumons

18] Vous a-f-cn dit que vous avier de « Mhypedension anériele pulmonaine =%

17 Vous a-8-on dil gue vous aviez des lissus fibreux (fibrose ou tissu cicatniciel) dans les poumons
{= fibrose pulmonaine » ou « maladie pulmonaine intarstitiells » 7

18] Vous a-1-on dit que vous avies du Bssu cicainicial (fibrose) dans Mespace antourant les poumons
{= fibrose pheurake 87

18] Vous a-8-on dil gue voire diaphragme ne bougeail pas bien ce qui causail de Nessoufflemant (= atrophie
pulmaonaine sf?

20 Vouis @-f-on it que wous avieg un caillol de sang dans l8s poumons (embole pulmonaies)

1) Avmz-vous subl une chinuge des poUmons pour UNe auine rAson que ke cancer?

. Page 1
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Page 42

Directives © Ces queshions porien! sewernen! sur des problémes g se sonf manifasids daps e ddbal de volme
lupus. Repondas « OLY » SELLEMENT & vous aver ressend e probidme depws e DEBUT DE WOTRE LUPLS,
Sinon, répondar = NOW =, _
Cosur ol
23] AweE-wous subi un PoOntaje COMNANHEN, Ou BNCORE, WILS &-1-0n rstalld un ballonnet aw une
endoprothéss (pelil ressor) pour diater les anéres de valre cosur?
23) Un medecin wous a-14] @il que vous aviez da Mangine?

24) Un madecin wous a-1- &L que Yous Bwies eu une crge candiaques Tntancius du myocarda )7

25) Un médecin wous a<ll dit que vous aviez eu plus d'une orise cardiague (infarctus du myocande]?
28) Un médecin wous a-1- dit que volre fonction cardiaque était réduite, c'est-d-dire qua vous avier une
cardiomyopathio cu de linsufsance cardiagque?
27 ) Un madacin wous a-1-l dit qu'd avail un prabléma el wWis valvas CArdIanIas ol QU8 vOLS aviaz un
cardiagque grava?
24) Avezvous subi une chirurgia pour e remplacemant d'une des valves cardaques?
29) Un médecin wous a fl dit gu'il y avait de Finflammation dans la membrane entourant voine coeur gui

aurail dund plus de s mois (péricarndibe ) ?
30 Avez-vous aubi une chinrgie pour enlever Nermalopps ou la Mmembrane aulcur de vole cosur?

oo ooo

O OOoOoO OoO0OoOooOoo

0 [ i I |

Waisaoaus sanguins
31 vaous est-il arivd davoir & cossar de taine de couned Manches & Cause da douleun aux malists?

32) Un madacin vous 8-1-l dit gue vous soufinez da « daudicalion » ol d@ « clawdcaton intemigianta =7

33) Avazwvous ey b bout d'un doigl pour une ragon auine guune blassune?

B4 Avaz-vous pendy un doigh o un mamine, un oneil, un DIas ow une @mbe pour une rason s quime
beasure?

Si a QU v, avez-vous pardu plus d'un delgl ou un memiing pour ung rASoN auin qu'urs Hesswe?

35) Un médecin vous a-1-l dit gue vous aviez un cailiod sanguin dans |a jambe (= thrombose =) qui $ail lid a
i l'anflure ou des ulcérations (ulcéres cuvaris) da la paau?

36) Avez-vous e da Menflure parsislanta O une ol des deu jambes, qui seion volire Madacin, Sal Coussss
[ar un profbiksme de waina 7 (pas ded vanions)

O oo0oo0 oo g
O Oooooo o

Estomac ¢l intasting

37) Avez-vous Baja sube una chirurgia & Neslomac ou & I'oescphags e conduil par lequal passant les
aliments)?

38) Un médecin wous a-1- dit que vous awiez un probléme de pancréas (pas ke diabéie] gui néomssitait un
mmplacement des. enzymes pancriabgues ¥

38) Un médecin wous a-1-1 déjh dil que vous aviez l'un des probiémes suivanls | ciroulation sanguirs

insuffisante s mesling (nsuffisance mésanténgue ], inflammaton chronigue de [a canil® Irlestnake
(périloribe ) ou une farsion des intastins?

]

#0) Avez-vous subi une chirnurgie pour enbever une partie ou bous vos intesting (pas 'eslomac), la rale,
e fvier o [ witssicule biliaire?

d41) Coala &"est-il produil plus dune Tois?

42) Un médecin wous a-tl dit qu'une partic de vos intesting, de wolre rabe, de valre foe oo de volne wisiouks
biliaine: était mone (infarcissement ¥

43) Ceda s'est-il produit plus dune fois?

| e

A T s I

EﬂDDDDEE
i
. ]
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Directives e SHion: Gui s sont manifestés depuis ke débuf de vofre
. lupus. Répondez « OLN » SEULEMENT & vous aver ressenli o probidme depuis ke DEBUT DE VOTRE LUPUS.
Sinon, répondez « NON .

Muscles etos. oul I“l

44) Lin midecin vous a-+il dil que vos musces Staient devenus plus petits et phis Taibles (alrophiss), o o
prokéme qui a durd plus de B mois?

451 A de Factheite ; e médeci
e |'érasion des os? o D

46) Voa daigls ou erilant-its d Tarthite, sans inchie o o
Farticullation o boal du doigh?

A7) Un médecin vous a-4-il dit gua l'oskoporase 6tk respansabie d'un o5 cassé ou d'une fracture, ¥ [u] a
compris une verébre fracturée?

48] Un mbdecin PP J— - nbcrose o o

, catéanécrose?

S« O », ce probkime &'est-l produt phus d'une Tois? o a
45) U medecin vous &l dil Que vous aviez une intectian des 06 des bras, des jambes. ou du dos? o a
50 Un médecin g vous aviez. up (o o |
Paau
51) cheveux (pas la o o
52) Vol peau présenta-+-elle des ciatr i do bk o o
53) " qui ne de caillots? [m} o
Ménapause
54) Dans b cas =l slles T'age de 40 suiledune | [ o

chirurgia)? 1
Diabite
58] Avez-vous pris des médicaments pour e diabéte? o o
Cancer
56 Uin meédecin vous 8-l déja dannd 2 st de o o
Papanicoisau snormali?

Si & OUIl =, a--an ncer? o o
wmerwers TV T[T e [T
O010203040506807 080801 01 012 013 0% 015 O 017
----------- B e .o = meen s ol - - o e post colbigial ou aure
Eteswvous:  [Jun homme? [ une femme?

Quelies sont vos o =] o o
antécédents cullurls? 0 Hisparique 0 Portoricain 0 Aure
Veulliez nous dire votre pays:
Environ dasaus s'est ol mani avolr la date o ;
Orah

.| e = ]
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Directives © Ces queshions porien! sewernen! sur des problémes g se sonf manifasids daps e ddbal de volme
lupus. Repondas « OLY » SELLEMENT & vous aver ressend e probidme depws e DEBUT DE WOTRE LUPLS,
Sinon, répondar = NOW =, _
Cosur ol
23] AweE-wous subi un PoOntaje COMNANHEN, Ou BNCORE, WILS &-1-0n rstalld un ballonnet aw une
endoprothéss (pelil ressor) pour diater les anéres de valre cosur?
23) Un medecin wous a-14] @il que vous aviez da Mangine?

24) Un madecin wous a-1- &L que Yous Bwies eu une crge candiaques Tntancius du myocarda )7

25) Un médecin wous a<ll dit que vous aviez eu plus d'une orise cardiague (infarctus du myocande]?
28) Un médecin wous a-1- dit que volre fonction cardiaque était réduite, c'est-d-dire qua vous avier une
cardiomyopathio cu de linsufsance cardiagque?
27 ) Un madacin wous a-1-l dit qu'd avail un prabléma el wWis valvas CArdIanIas ol QU8 vOLS aviaz un
cardiagque grava?
24) Avezvous subi une chirurgia pour e remplacemant d'une des valves cardaques?
29) Un médecin wous a fl dit gu'il y avait de Finflammation dans la membrane entourant voine coeur gui

aurail dund plus de s mois (péricarndibe ) ?
30 Avez-vous aubi une chinrgie pour enlever Nermalopps ou la Mmembrane aulcur de vole cosur?

oo ooo

O OOoOoO OoO0OoOooOoo

0 [ i I |

Waisaoaus sanguins
31 vaous est-il arivd davoir & cossar de taine de couned Manches & Cause da douleun aux malists?

32) Un madacin vous 8-1-l dit gue vous soufinez da « daudicalion » ol d@ « clawdcaton intemigianta =7

33) Avazwvous ey b bout d'un doigl pour une ragon auine guune blassune?

B4 Avaz-vous pendy un doigh o un mamine, un oneil, un DIas ow une @mbe pour une rason s quime
beasure?

Si a QU v, avez-vous pardu plus d'un delgl ou un memiing pour ung rASoN auin qu'urs Hesswe?

35) Un médecin vous a-1-l dit gue vous aviez un cailiod sanguin dans |a jambe (= thrombose =) qui $ail lid a
i l'anflure ou des ulcérations (ulcéres cuvaris) da la paau?

36) Avez-vous e da Menflure parsislanta O une ol des deu jambes, qui seion volire Madacin, Sal Coussss
[ar un profbiksme de waina 7 (pas ded vanions)

O oo0oo0 oo g
O Oooooo o

Estomac ¢l intasting

37) Avez-vous Baja sube una chirurgia & Neslomac ou & I'oescphags e conduil par lequal passant les
aliments)?

38) Un médecin wous a-1- dit que vous awiez un probléme de pancréas (pas ke diabéie] gui néomssitait un
mmplacement des. enzymes pancriabgues ¥

38) Un médecin wous a-1-1 déjh dil que vous aviez l'un des probiémes suivanls | ciroulation sanguirs

insuffisante s mesling (nsuffisance mésanténgue ], inflammaton chronigue de [a canil® Irlestnake
(périloribe ) ou une farsion des intastins?

]

#0) Avez-vous subi une chirnurgie pour enbever une partie ou bous vos intesting (pas 'eslomac), la rale,
e fvier o [ witssicule biliaire?

d41) Coala &"est-il produil plus dune Tois?

42) Un médecin wous a-tl dit qu'une partic de vos intesting, de wolre rabe, de valre foe oo de volne wisiouks
biliaine: était mone (infarcissement ¥

43) Ceda s'est-il produit plus dune fois?
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Directives | Ces questions porfen! seuwlement sur des problémes qui se sont manifesids depus ke
. Ipus M'Dwuﬁufﬂﬂrsmammmbmmm]eDEBHTDE\’OTRELm

Sion, cépondez « NON =,

Muscles et os

&) U medecin vous 8-+l dit que vos musces éaient deverus plus petits et plus Taibles (alrophiss),
probiksme qui a duré plus de & mois?

45) Avez-vous de Farthrite aux mains pour laguelle le médecin vous aurail dit que fa radiographie mertral
de |'érosion des os?

6] Vioa daigls ou vos joinlures présentent-ils des délormations causéss par Manhile. sans inchire
Farticulation du boul du doigh?

AT} Un meéducin vous a-4-il dit gua l'osséoporase 6tak respansabie d'un o5 cassé ou d'una fracture, ¥
compris une vertétre fracturée?

48) Un médecin -1l dit que des s & e ire, nécrose

asepligus, cstéanécrose?
Si« O », co probléme 8'est-il produst phus d'une Tfois?
48] Un meésdecin vous 8-+l dil gue vous avied une infection des 08 des Dras, des jambes ou du doa?

50) Un mésdecin veus a-tl dit que vous aviez une déehinure ou une rupture de tendan?

Poau

51) Avaz-vous des plaques sans cheveus (pas la pare habibualie de chavelx chaz les hommes)?

52) Votre peau présente-t-slle des cical pas bl

53) " t-glle qui ne de ou de caillots?
Ménapause

54) Dans la cas des lemmes, vis régles onl-elles cessd avant [Age de 40 ans (sars que o8 s0il suile & une
chirurgia)?
Duabite

55) Avezvous pris des médicaments pour le diabéte?

Cancer
56) Un mésdecin vous a-+-il déja donné un diagnostic de cancer (sauf un cancer de |a peau ou un test de
Papanicolsou anormal)?
Sl e OUI », 8-1-on daa VoS un e 08 cancer?

gooo oo oo

ooo

(m]
o

ooo o DDDD;

ooo

e TN e [T

o1 D?DSI:I‘ I:ISEISCITI:IGEIBD‘D D“ CI‘? 01 0. D‘S (=)L) oire

Eteswvous:  [Jun homme? [ une femme?
Quelies sont vos ] Bl 0 Asiaticras o Ik O A
antbcscents culturals? 01 Hisparique 0 Portoricsin O Autre

WVeulliez nous dire yotre pays:

Envir i 3 Nows simarions avoir ks date. LY
approximative d'appantion du lpus. 5i vous 0°6kes pas Cormain, donRez-Nous votre medleun /
wtimation, 81 vous connaisses seulement Pannie, inscrives-ia.

Page 3
.

Directives | Ces questions porfen! seuwlement sur des problémes qui se sont manifesids depus ke
. Ipus M'Dwuﬁufﬂﬂrsmammmbmmm]eDEBHTDE\’OTRELm

Sion, cépondez « NON =,

Muscles et os

&) U medecin vous 8-+l dit que vos musces éaient deverus plus petits et plus Taibles (alrophiss),
probiksme qui a duré plus de & mois?

45) Avez-vous de Farthrite aux mains pour laguelle le médecin vous aurail dit que fa radiographie mertral
de |'érosion des os?

6] Vioa daigls ou vos joinlures présentent-ils des délormations causéss par Manhile. sans inchire
Farticulation du boul du doigh?

AT} Un meéducin vous a-4-il dit gua l'osséoporase 6tak respansabie d'un o5 cassé ou d'una fracture, ¥
compris une vertétre fracturée?

4B) Un médecin -t dit que des parties d # é ire, nécrose

asepligus, cstéanécrose?
Si« O », co probléme 8'est-il produst phus d'une Tfois?
48] Un meésdecin vous 8-+l dil gue vous avied une infection des 08 des Dras, des jambes ou du doa?

50) Un mésdecin veus a-tl dit que vous aviez une déehinure ou une rupture de tendan?

Poau

51) Avaz-vous des plaques sans cheveus (pas la pare habibualie de chavelx chaz les hommes)?

52) Votre peau présente-t-slle des cical pas bl

53) " t-glle qui ne de ou de caillots?
Ménapause

54) Dans la cas des lemmes, vis régles onl-elles cessd avant [Age de 40 ans (sars que o8 s0il suile & une
chirurgia)?
Duabite

55) Avezvous pris des médicaments pour le diabéte?

Cancer
56) Un mésdecin vous a-+-il déja donné un diagnostic de cancer (sauf un cancer de |a peau ou un test de
Papanicolsou anormal)?
Sl e OUI », 8-1-on daa VoS un e 08 cancer?

gooo oo oo
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(m]
o

Edm
- |

oooo oo oo

ooo

e TN e [T

ot D?DSI:I‘ DSDSG?EI&EIBD!D Dn Qi: o1 O (315 o’ O

Eteswvous:  [Jun homme? [ une femme?
Quelies sont vos ] Bl 0 Asiaticras o Ik O A
antbcscents culturals? 01 Hisparique 0 Portoricsin O Autre

WVeulliez nous dire yotre pays:

Envir i 3 Nows simarions avoir ks date. LY
approximative d'appantion du lpus. 5i vous 0°6kes pas Cormain, donRez-Nous votre medleun /
wtimation, 81 vous connaisses seulement Pannie, inscrives-ia.
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Appendix 6
AFFILIATIONS OF GLADEL AUTHORS

Bernardo A. Pons-Estel

Servicio de Reumatologia, Hospital Provincial de Rosario. Rosario, Argentina.
Antonio Iglesias-Gamarra

Facultad de Medicina, Universidad Nacional de Colombia, Bogota, Colombia.
Eloisa Bonfa

Divisao de Reumatologia, Faculdade da Medicina, Universidade da Sao Paulo, S&o Paulo,
Brazil.

Eduardo Ferreira Borba Neto

Divisao de Reumatologia, Faculdade da Medicina, Universidade da Sao Paulo, Séo Paulo,
Brazil.

Samuel K. Shinjo

Divisao de Reumatologia, Faculdade da Medicina, Universidade da Sdo Paulo, S&o Paulo,
Brazil.

Mercedes A. Garcia

Servicio de Reumatologia, Hospital Interzonal General de Agudos General San Martin, La
Plata, Argentina.

Juan Carlos Marcos

Servicio de Reumatologia, Hospital Interzonal General de Agudos General San Martin, La
Plata, Argentina

Angela Duarte

Disciplina de Reumatologia, Centro de Ciéncias da Salde, Universidade Federal da
Pernambuco, Pernambuco, Brazil.

Guillermo A. Berbotto

Servicio de Reumatologia Hospital Escuela Eva Peron, Granadero Baigorria, Rosario,
Argentina.

Hugo R. Scherbarth

Servicio de Reumatologia, Hospital Interzonal General de Agudos “Dr Oscar Alende”, Mar
del Plata, Argentina.

Claudia D. Marquez

Disciplina de Reumatologia, Centro de Ciéncias da Salde, Universidade Federal da
Pernambuco, Pernambuco, Brazil.
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Laura Onetti

Servicio de Reumatologia, UHMI1, Hospital Nacional de Clinicas, Cérdoba, Argentina.
Veronica Saurit

Servicio de Reumatologia, Hospital Privado, Centro Médico de Cordoba, Cérdoba, Argentina.
Emilia Sato

Disciplina de Reumatologia, Universidade Federal da Sdo Paulo (UNIFESP), Sao Paulo,
Brazil.

Luis J. Catoggio

Seccion Reumatologia, Servicio de Clinica Médica Hospital Italiano and Fundacion Dr. Pedro
M. Catoggio para el Progreso de la Reumatologia, Buenos Aires, Argentina.

Oscar J. Neira Quiroga

Seccién Reumatologia, Hospital del Salvador, Facultad de Medicina, Universidad de Chile,
Santiago, Chile.

Paula Burgos

Departamento de Inmunologia Clinica y Reumatologia, Escuela de Medicina, Pontificia
Universidad Catdlica de Chile, Santiago, Chile.

Luis Alberto Ramirez

Seccion de Reumatologia, Universidad de Antioquia, Hospital Universitario San Vicente de
Padl. Medellin, Colombia.

José Fernando Molina
Servicio de Reumatologia, Hospital Pablo Tobon Uribe, Medellin, Colombia.
Ignacio Garcia De La Torre

Departamento de Inmunologia y Reumatologia, Hospital General de Occidente de la Secretaria
de Salud, Guadalajara, Jalisco, México.

Ricardo Silvarifio Di Rago
Clinica Médica C, Hospital de Clinicas, Universidad de la Republica, Montevideo, Uruguay.
Jorge A. Manni

Departamento de Inmunologia, Instituto de Investigaciones Médicas “Alfredo Lanari”, Buenos
Aires, Argentina.

Margarita Portela

Unidad de Investigacion Médica en Epidemiologia Clinica, Hospital de Especialidades Centro
Médico Nacional SXXI, Instituto Mexicano del Seguro Social, México D.F., México.

Maria Hercilia Esteva Spinetti
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Unidad de Reumatologia, Hospital Central de San Cristobal, San Cristébal, Venezuela.
Eduardo M. Acevedo Vasquez

Servicio de Reumatologia, Hospital Nacional Guillermo Almenara Irigoyen, Essalud, Lima,
Perd.

Maria Inés Segami Salazar

Servicio de Reumatologia, Hospital Nacional Edgardo Rebagliatti Martins, Essalud, Lima,
Perd.

Silvana B. Gentiletti

Servicio de Reumatologia, Hospital Provincial de Rosario. Rosario, Argentina
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Characteristics of Systemic Lupus Erythematosus Patients Participating in Study (n=887)

Table 1

Language
Spanish 659
USA 30
Spain 18
Latin American 611
Portuguese 140
Brazil 122
Portugal 18
French
Canada 88
Gender, % women 91.0
Age, years, mean (SD) 38.3(13.2)
Disease duration, years, mean (SD) 10.1(8.2)
Education, years, mean (SD) 12.0 (3.9)
Ethnicity, %
Caucasian 54.2

Hispanic (Amerindian and Caucasian)  34.2

African

Other

6.5
51
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Pearson’s Correlations Between the Total and Domain Scores™ of the Lupus Damage Index Questionnaire and
the SLICC Damage Index

SLICC Damage Index Domains  Spanish  Portuguese French  All
Ocular 0.76 0.66 0.75 0.74
Neuropsychiatric 0.59 0.43 0.37 0.54
Renal 0.55 0.35 0.36 0.51
Pulmonary 0.52 0.54 0.25 0.51
Cardiovascular 0.55 0.03 0.11 0.41
Peripheral vascular 0.59 0.20 0.68 0.52
Gastrointestinal 0.61 0.26 0.23 0.52
Musculoskeletal 0.67 0.28 0.30 0.56
Integument 0.54 0.28 0.45 0.52
Gonadal 0.66 0.51 0.50 0.63
Malignancy 0.57 0.20 0.81 0.55
Diabetes 0.70 0.50 - 0.61
Total 0.68 0.37 0.43 0.61

*
There were 887 patients and 40 physicians (659/33 Spanish-speaking, 140/6 Portuguese-speaking and 88/1 French-speaking); no cases of diabetes

was observed among the French-speaking patients, so this correlation could not be computed

Lupus. Author manuscript; available in PMC 2010 September 3.



