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Resumen: EI lupus eritematoso sistémico es una
enfermedad autoinmune, inflamatoria, multisistémica y
cronica, que puede ser grave y que cursa con brotes de
exacerbacién y remision. La calidad de vida de los
pacientes es un parametro a medir en el desarrollo de su
enfermedad con el fin de poder influir en la mejora de la
misma. El presente estudio es una aproximacion al estudio
de la calidad de vida de 64 pacientes, con un cuestionario
compuesto por 17 preguntas escaladas de 0 a 10 y 4
preguntas sociodemograficas. Los resultados presentan un
promedio de calidad de vida de 5.36 en global, no hallando
diferencias significativas entre las variables demograficas
estudiadas y las relacionadas con el curso de la
enfermedad. Tampoco se hallo asociacion entre el tiempo
con lupus, tiempo hasta el diagnostico definitivo, edad y
valores de calidad de vida. Con la validacion del
cuestionario utilizado y la obtencidn de mayor cantidad de
datos, en un futuro se pretende dar una respuesta mas

aproximada a la realidad de estos pacientes.

Palabras Clave: Lupus eritematoso sistémico, calidad de

vida, edad, diagndstico, cuestionario.

Title: Approach to measuring quality of life in patients
with systemic lupus erythematosus

Abstract: Systemic lupus erythematosus is a chronic
autoimmune disease, inflammatory and multisystem. It
can be severe and causes outbreaks of exacerbation and
remission. The patients quality of life is a parameter in the
development of their disease in order to influence its
improvement. The present study is an approach to the
study of the quality of life of 64 patients with a
questionnaire composed of 17 questions with response
values from 0 to 10 and 4 sociodemographic questions.
The results indicate an average of 5.36 quality of life
globally, finding no significant differences between
demographic variables and those related to the course of
the disease. Neither association between time with lupus,
time to definitive diagnosis, age and quality of life values
was found. With the validation of the questionnaire used
and more data, in the future it could be sought to give a

more approximate response to these patients reality.

Keywords: Lupus erithematosus systemic, quality of life,

age, diagnosis, questionnaire.

El lupus eritematoso es una enfermedad

inflamatoria, multisistémica, crénica, de causa

desconocida, aunque los factores relacionados

con la herencia, el entorno y cambios
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hormonales juegan un papel importante en su
evolucion. Cursa con brotes de exacerbacion y
remision, haciendo que sea necesario un
tratamiento multidisciplinar.

Una primera y sencilla clasificacion de
esta enfermedad seria la que aporta Arenas
(2005), diferenciando el lupus eritematoso en
dos grandes bloques: el lupus eritematoso
sistémico y el lupus cutdneo. Otros autores
hablan de un sindrome en el que caben

etiologias,  fisiopatologias 'y  pronosticos
diferentes (Font, Espinosa, Cervera, & Ingelmo,
2003; Rampuda, Marson, & Pasero, 2009). De
hecho, es posible hablar de un grupo de
y que

caracteristicos de

enfermedades relacionadas entre si

comparten patrones

autoinmunidad celular, humoral y
manifestaciones clinicas diferenciadas (Klaus,
Johnson, Suurmond, & Fitzpatrick, 2005).

Desde 1971 existe un patrén creado por la
American College of Rheumatology, que
clasifica los diferentes tipos de lupus segun sus
manifestaciones. Este patron fue revisado en
1982, 1997 y, en 2012, fue definido nuevamente
por la
Collaborating Clinics (SLICC).

En la ultima clasificacion propuesta se

Systemic  Lupus International

afiadieron nuevos criterios hasta llegar a un total

de 17 y se determinaron unas nuevas bases para

el diagndstico de lupus eritematoso (Michelle

Petri, 2012):

1. El paciente debe cumplir 4 de los 17
criterios establecidos.

2. Incluir al menos un criterio clinico y uno
inmunoldgico.
3. Tener un criterio Unico e independiente
3.1. Biopsia confirmada para la nefritis
compatible con LES
3.2. Presencia de anticuerpos antinucleares o

anti-ds DNA

Ademas existen otras posibles
manifestaciones de la patologia, que por sus
caracteristicas propias no entrarian en la
clasificacion anterior, como son el sindrome
lUpico inducido por farmacos y el lupus
neonatal.

e Sindrome lUpico inducido por farmacos: en

este tipo de lupus, el ratio hombre — mujer se
iguala. Un claro ejemplo lo encontramos con
la penicilamina, medicina que puede
utilizarse para tratar diversas enfermedades
autoinmunes como la artritis reumatoide y
que puede producir como efecto colateral la
aparicion de LE. Una vez se retira el
medicamento, el sindrome desaparece
(Shoenfeld, Jara, & Cervera, 2008). Hay
autores que hablan de una mayor incidencia
de esta enfermedad provocada, segun orden
decreciente, por: procainamida, hidralcina,
quinidina, minociclina y en menor medida y
en estudio, por farmacos bioldgicos. (Changé
& Gershwin, 2011).
e Lupus neonatal, descrito por primera vez en
1954 por McCuistion y Schoch. Desde 1980

se conoce su relacion con los anticuerpos

maternos. En el 50% de los casos hay
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afectacion cutanea, presentdndose en las
primeras semanas de vida tras la exposicion
al  sol, en forma de lesiones
eritematodescamativas de evolucion alunar,
o en forma de livedo reticular generalizada.
Las lesiones se resuelven a los seis meses sin
dejar cicatrices, dejando hipopigmentacion y
con la

telangiectasias,  coincidiendo

desaparicion de las inmunoglobulinas
maternas del suero de los pacientes. (Pefiate

et al., 2005)
En el estudio multicéntrico realizado por la
Sociedad

denominado

Espafiola de
EPISER

reumaticas en

Reumatologia
(Prevalencia  de
enfermedades la poblacion
espafola), cuyo objetivo era valorar la incidencia
y prevalencia de enfermedades reumaticas en
Espafia (Laffon, 2000), se estim6 que el Lupus
eritematoso sistémico (en adelante LES) afecta
aproximadamente a 1 de cada 1.000 habitantes
(91 por 100.000) (Lupus fundation of America,
2014).
Segun

Cervera (2006), el

Eritematoso era conocido como una enfermedad

Lupus

de las denominadas ‘“raras” hasta hace pocos
afios, pasando en la actualidad a considerarse
debido

principalmente al aumento de su prevalencia, a

una enfermedad poco frecuente,
la mejora en los criterios diagndsticos y al
desarrollo de test mucho mas especificos para su
deteccidn. Se trata de una enfermedad que afecta
en mayor medida a las mujeres. Se habla de un
ratio de aproximadamente 6 mujeres por cada

hombre, aunque hay autores que hablan de un

ratio de 9 mujeres cada 1 hombre (Klaus,
Johnson, Suurmond, & Fitzpatrick, 2005)
estudios

Uno de los  primeros

multicéntricos realizado en Europa para
investigar la epidemiologia del LES, se inici6 en
1991, se prolongd durante 10 afos, y fue
denominado “Euro Lupus Project”. Los paises
intervinientes en dicho estudio fueron Espafia,
Reino Unido, Italia, Polonia, Turquia, Bélgica y
Noruega, y participaron 1000 pacientes. En
dicho estudio se constata la mayor incidencia de
mujeres (91% frente a 9% de varones) y la
aparicion de la enfermedad antes de los 14 afios,
tan solo en un 8% de pacientes y en un 9%
después de los 50 afios. (Cervera, Khamastha, &
Huges, 2009).

En la tabla 1 podemos ver las principales
manifestaciones de esta enfermedad:

Tabla 1 Principales manifestaciones de LES en los diferentes
pacientes del estudio ""Euro Lupus Project"

48%
31.1%
27.9%
22.9%
19.9%
16%
16%
16%

Acrtritis

Rash malar

Nefropatia
Fotosensibilidad
Afectacion neurolégica
Fiebre

Fenémeno de Raynaud
Serositis
Trombocitopenia 13%
Ulceras orales 12.5%
Trombosis 9%
Lesiones discoides 7.8%
Lesiones cutaneas subagudas 6.7%
Anemia hemolitica 4.8%
Miositis 4.3%

Por otra parte, teniendo en cuenta la raza,
la prevalencia en las mujeres de raza negra es
cuatro veces mayor que en mujeres de raza
blanca. Asi lo constatan algunos estudios que
plantean una incidencia en mujeres de raza negra

de 7,9/100.000 habitantes; en puertorriqueiias
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4,1/100.000 habitantes y en mujeres de raza
blanca de un 2.5/100000 habitantes (Font et al.,
2003).

En relacion a la edad como variable
relevante, se puede decir que el LES aparece
sobre los 30 afios en mujeres y sobre los 40 afios
en hombres (Klaus et al, 2005). La incidencia en
nifios es de 10/20 por 100.000 y la primera
manifestacion en el 15% de los pacientes con
lupus, es anterior a los 6 afios de edad (Aberer,
2010), mientras que en un porcentaje similar se
da en mayores de 55 afios (Font et al, 2003).
Siguiendo esta linea, una extensa revisién en
2006, arroja datos relevantes (Danchenko, Satia,
& Anthoni, 2006) que indican que es posible
encontrar pacientes con LES desde 2 a 80 afios
de edad. Ademas, cuando la aparicion del LES
es temprana, suele haber mayor afectacion de
neuropatia como manifestacion inicial. La
afectacion es mayor en mujeres (80%-90%),
siendo este un factor que puede apoyar una
explicacion hormonal como factor de riesgo. En
las mujeres, la edad de mayor incidencia de
aparicion es de 15 a 44 afos, siendo su
prevalencia maxima de 45 a 64 afios.

Por otra parte, es relevante tener en cuenta
una de las manifestaciones méas graves, la que
afecta al sistema renal. El dafio renal aparece en
el 30-50% de los pacientes con LES, siendo una
de las primeras manifestaciones del LES en
adultos en un 10% de los casos y 30% en nifios y
adolescentes. Principalmente se manifiesta con
dafio glomerular. Si bien la nefritis IUpica era

una de las causas de mortalidad en lupus, la

supervivencia ha mejorado de manera notable en
los Gltimos 20 afios (Font et al., 2003).

Por su parte, la afectacion cardiaca
también puede presentarse de forma grave. El
tratamiento adecuado dependerd de la fase en
que se encuentre el paciente y los Organos
afectados (proteccion solar, antiinflamatorios,
corticoides, antipalidicos, gammaglobulinas
etc), siendo los farmacos bioldgicos aquellos con
los que mas se esta trabajando en la actualidad.
Las terapias bioldgicas son, segin la Agencia
Europea del medicamento, aquellos productos
que se elaboran por biotecnologia. Con ellos se
evitan muchos de los efectos secundarios que
aparecen con otras terapias. ElI Unico de los
farmacos aprobados propiamente para lupus es
el Belimumab (21 abril 2012). Este campo abre
una gran puerta al estudio de posibilidades de
combinacién y uso de estos y nuevos farmacos
todavia en fase como el
Epratuzumab (Traczewskil & Rudnicka, 2011).

Toda esta situacion, la patologia, el tratamiento,

experimental,

los efectos secundarios, el tratarse de una

enfermedad cronica incurable, influyen de
manera decisiva en la calidad de vida de los
pacientes.

El primero en usar de manera publica el
término calidad de vida, fue el presidente
norteamericano Lyndon B Johnson en 1964,
aunque ya habia sido popularizado anteriormente
en 1950 por el economista norteamericano John
K Galbraith. EI economista publicé “La sociedad
de la Abundancia” para referirse a la suya

propia, como poseedora de una madurez
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econdmica, tras haber soportado la 22 guerra
mundial, que permitia a toda su poblacion
un bienestar
Asi, el
sustentarse bajo aspectos de caracter econémico
y politico (Bech, 1993).
Otros autores como Verdugo (2004), cuya

mantener y calidad de vida

adecuados. término comenzé a

definicion ha estado vigente y ha sido revisada
en investigaciones publicadas desde 1985 hasta
1999, hablan de:
concepto que refleja las condiciones de vida

“calidad de vida como

deseadas por una persona en relacion con 8
necesidades fundamentales que son el nucleo de
las dimensiones de la vida, siendo estas:
bienestar emocional, relaciones interpersonales,
bienestar material, desarrollo personal, bienestar
fisico, autodeterminacidn, inclusién social y
derechos”.

Existe un concepto afin al de calidad de
vida, el de calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS en adelante), que se refiere
fundamentalmente al impacto que genera en el
funcionamiento diario el padecer y tratar alguna
enfermedad, y al bienestar fisico , emocional y
social después del diagndstico y tratamiento.
Asimismo, es un complemento para poder
obtener medidas de resultados en medicina
vienen utilizando

(unto a los que se

tradicionalmente: mortalidad, expectativa de

vida, morbilidad), para evaluar la calidad de los
servicios de salud (Schwartznanm, 2003). Este
tambien es

concepto subjetivo,

multidimensional, bipolar y variable en el

tiempo. Abarca el funcionamiento fisico,

emocional y cognitivo, el funcionamiento social,
el rol funcional, la percepcion de salud general y
bienestar, proyectos futuros y sintomas
especificos de cada enfermedad. Aporta la
percepcion del paciente, como una necesidad en
la evaluacion de resultados en salud.

Emocionalmente, el estrés, los disgustos
cotidianos, las emociones fuertes, pueden ser el
desencadenante de un brote de lupus. Los
pacientes sufren altos niveles de angustia
psicoldgica y necesitan mantener contacto de
manera frecuente con su especialista y recibir
ayuda psicologica, tanto en el momento del
diagnostico como en el curso de la enfermedad.
(Ng & Chang, 2007).

La apariencia fisica es un aspecto que
preocupa realmente a la mayoria de pacientes
con LES. En un estudio realizado por Hale et al.
(2006), de corte cualitativo fenomenoldgico, los
autores entrevistaron a 10 pacientes con LE
diagnosticado desde hacia al menos 12 afios. Las
pacientes coincidian en que sus mayores
preocupaciones eran el tener que “disimular” su
cara y escote cuando presentaban algun tipo de
lesion utilizando cosméticos, tener que utilizar
ropa oscura y que cubriera la mayor parte del
cuerpo en dias soleados, y junto a la caida de
cabello, y a la ganancia de peso, eran obstaculos
gue muchas veces les hacian plantearse el salir y
mantener relaciones sociales o decidir quedarse
en casa. (Hale et al., 2006).

Desde otra perspectiva, hay que tener en
cuenta también los factores econdmicos que se

ven inevitablemente afectados en pacientes con
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LE. Asi, se realizd en 2010 una revision en la
que se deja constancia de esta afectacion.
(Aberer, 2010).

Por otra parte, el tiempo que transcurre
desde los primeros sintomas, muchas veces
hasta el

inespecificos, diagnostico de la

enfermedad, es en los pacientes con

enfermedades inmunol6gicas en ocasiones
demasiado largo. Es el término que Turner
denominod en 1967 como “betwix and between”
(Mendelson, 2009). En los pacientes con lupus
se debe principalmente a que los sintomas son,
en ocasiones, similares a otras enfermedades y
podrian estar asociados a otras explicaciones
estrés, estar

como la sobrecarga y el

influenciados y explicados por situaciones
vitales principalmente en la mujer como puede
ser la menopausia. La cuestion es que, en
ocasiones, los pacientes con LE llegan a visitar a
casi 17 especialistas (siendo los mas comunes el
reumatdlogo y el dermatélogo) y este
peregrinaje puede durar hasta 4 afios. Mendelson
(2009), planted un estudio con 23 pacientes entre
18 y 57 afios. Para este grupo de mujeres, el
tiempo desde que habian sido diagnosticadas
oscilaba entre 2 y 22 afios. El estado de animo de
las mujeres, junto con el retraso de su
diagndstico, provocaba en ellas una falta de lo
que denomind “sentido de legitimidad”, que
pudiera dar explicacién a ellas y a su entorno, de
lo que estaba sucediendo.

En un estudio realizado por Ariza et al.
(2010), en el que se estudié a 78 pacientes, la

mayoria de ellos llevaban mas de 5 afios

diagnosticados de LES. Este hecho no fue
relevante a la hora de contrastarlo con los
resultados en CVRS. Sin embargo, esta situacion
se contrastd con resultados de otros estudios para
ver si habia influencia en el tiempo que llevaban
diagnosticados de la enfermedad y la CVRS. Se
constatd que no existia influencia tras 8 afios de
diagndstico y otros autores planteaban que podia
influir en la percepcion de salud general. Por
otro lado, existe literatura que plantea que en
otras enfermedades como la diabetes,
hipertension y asma, es muy relevante el tiempo
padeciendo la enfermedad en relacién con la
CVRS. (Bazan, Osorio, Paredes, & Rios, 2003).

En general, teniendo en cuenta lo
comentado hasta el momento en el presente
epigrafe y los estudios consultados, los pacientes
con LES tienen peor calidad de vida que la
poblacion general (McElhone, Gray, Wiliams,
Teh, & Abbott, 2006). Es méas, comparado con
otras enfermedades cronicas como hipertension,
diabetes, insuficiencia cardiaca y depresion, la
calidad de vida es peor en los pacientes con LES
en todos los dominios evaluados con el
cuestionario SF 36, excepto al comparar con los
pacientes con depresion, quienes presentan una
peor puntuacion en los dominios salud mental y
rol emocional del SF 36, que los pacientes con
LES (Meenakshi, 2012).

En el presente estudio, se pretende hacer
una aproximacion en una muestra de
participantes afectados de LES, describir su
perfil sociodemogréafico y describir aspectos que

pueden influir en su calidad de vida.
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Meétodo

Participantes

Los participantes del estudio fueron
voluntarios de la asociacion Avalus (Asociacion
valenciana de pacientes con lupus). A todos ellos
se les entreg6 la hoja informativa y firmaron su
consentimiento para participar en el estudio.

La mayoria de los pacientes con LES
entrevistados (N=62) fueron mujeres, siendo
N=60 (96.8) frente a N=2 hombres (3.2),
estableciéndose un ratio de 1 hombre por cada

30 mujeres.

Grafico 1. Distribucion de los participantes con LES segin
Sexo

®HOMBRES
MUJERES

Por otra parte, los rangos de edad se han
establecido con el criterio de inclusion “ser
mayor de edad”, como valor inferior del primer
intervalo, y como dltimo  valor, el
correspondiente al ultimo intervalo en el que
aparecen sujetos en la muestra, en nuestro caso
el intervalo comprendido entre 62-72 afios. Por
tanto, el rango de edad abarca de 18 a 72 afios y
los diferentes intervalos utilizados han sido:

1: 18-28

2:29-39

3:40-50
4:51-61
5:62-72

En cada uno de los intervalos encontramos
diferente nimero de participantes, siendo la edad
comprendida entre 40-50 afios y el intervalo de
29-39 los que presentan mayor cantidad de casos
(N=21 y N=20 33.9% vy
32.3%), seguidas del intervalo 51-61 (N=11,
17.7%) y 18-28 (N=9, 14.5%). Hay s6lo un caso
de més de 62 afios. La media de edad se

respectivamente,

encontr6 en 40.31 y la desviacion tipica fue

11.50 (minimo 18 y mé&ximo 66).

Gréfico 2. Distribucion de los participantes con LES segln su
edad.

m18-28

29-39
= 40-50
m51-61
m62-72

El tiempo que los pacientes llevan con su
enfermedad podria ser una variable a tener en
cuenta, tanto por el grado de afectacion fisica
(efectos secundarios de tratamiento, necesidad
de didlisis), como psiquico (adherencia al

tratamiento, aceptacion de la enfermedad).
Ningln paciente ha sido diagnosticado hace
menos de 1 afio. Entre 1 y 2 afios, 5 pacientes
(8.1%). Entre 2 y 3 afios, 2 pacientes (3.2%).
Entre 3y 4 afos, 5 pacientes (8.1%). Entre 4y 5

afios, 3 pacientes (4.8%). La mayoria de los
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participantes del estudio hace mas de 5 afios que
han sido diagnosticados, siendo un total de 47
(75.8%) (Media=6.37 y desviacion tipica=1.25,

maximo 7, minimo 3).

Gréfico 3. Distribucion de los participantes con LES segun el
tiempo que llevan padeciendo lupus a fecha Enero 2015

19%5% 50, 5%

=
83% ‘

m0A1ANO
1A 2 ANOS
=2 A3 ANOS
m3 A4 ANOS
=4 A5 ANOS
MAS DE 5 ANOS

Por otra parte, a 31 pacientes con LES, una
vez aparecidos los primeros sintomas, no se les
diagnostico la enfermedad definitiva hasta
pasados 12 meses (50%). Del resto, 17 pacientes
no saben o0 no recuerdan este dato (27.4%). Tan
solo a 8 pacientes de la muestra, se les confirmé
el diagndstico definitivo en menos de tres meses
una vez aparecidos los sintomas (12.9%). Se
concluye el anélisis de esta variable con 2
pacientes diagnosticados entre los 9-12 meses
(3.2%), 2 pacientes diagnosticados entre 6-9
meses después de manifestar los primeros
sintomas (3.2%), y 2 pacientes de 3 a 6 meses
(3.2%) (M=4.56, SD=1.62,

minimo=1).

MAaximo=6,

Gréfico 4. Distribucidn de los participantes con LES segun el
tiempo desde los primeros sintomas hasta ser diagnosticado

m0-3
3-6
H6-9
m9-12
Hmés de 12
NC

17

Para iniciar el trabajo se cont6 con la

necesidad de que las cuestiones que

plantearamos a los participantes debian abordar
los siguientes apartados, siendo este un criterio a
seguir, segun proponen expertos en medicién de
calidad de vida (Garcia-Riafio & Ibafiez1992):

e Percepcion general de salud ( PG)

e Salud fisica (SF)

e Dolor (D)

e Ansiedad-depresion (A-D)

e Funcion cognitiva ( FCG)

e Apariencia fisica (AF)

e Actividades sociales (AS)

e Relaciones afectivas (RA)

e Relaciones sexuales (RS)

e Efectos relacionados con el tratamiento

(ETT)

e Dificultades econémicas (DEC)

Se construyo un cuestionario que consté de
4 preguntas sociodemogréaficas y 17 preguntas
tipo Likert con un valor posible de 0 a 10. Las
preguntas fueron extraidas de diferentes
cuestionarios validados que miden calidad de
vida. La gradacion Likert ofrecia intervalos
similares en todas sus posibilidades, siendo 0 la
menor afectacion y 10 la mayor afectacion. El

cuestionario, antes de ser administrado, fue
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revisado por tres expertos en el tema. Las

preguntas realizadas fueron las siguientes:

1.

2
3.
4

10.

11.

12.

Sexo

Edad

Tiempo que lleva padeciendo lupus

Tiempo desde los primeros sintomas hasta
que se llegd a un diagnostico definitivo.

Si pudiera valorar su salud actual de 0 a 10,
siendo 1 lo méas negativo y 10 lo mas
positivo, ¢cuanto puntuaria hoy su estado de
salud? (PG)

¢Y hace una semana?(PG)

¢Cuanto influye su enfermedad en el dia a
diade 0 a 10? (PG)

¢Cree que su piel es mas fragil que la de los
demas? en qué lo nota? (SF)

¢(Ha observado Ud. si ultimamente se le
hincha o enrojece alguna parte de la piel,
como por ejemplo los mofletes?(SF)

¢En qué medida le afecta el cansancio con la
pérdida de fuerzas para continuar realizando
alguna tarea? ;Cuando?(SF)

¢Cuanto influye su enfermedad en que
padezca problemas digestivos o renales?
(SF).

Valorandolo de 0 a 10, (el dolor le impide
hacer alguna actividad cotidiana de las que
haria normalmente, como por ejemplo hacer

deporte, ir a trabajar, a estudiar?(D)

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

¢En qué medida le preocupa algo
relacionado con su enfermedad y cdémo
evolucione? (A-D)

¢Cree que su enfermedad afecta de alguna
manera a su memoria? (FCG)

¢Cree que afecta a su concentracion? ;En
que medida?(FCG)

¢Le importa lo que piensen los demas de su
aspecto fisico? ¢En qué medida?(AF)

¢Su apariencia le hace evitar determinadas
situaciones sociales? ¢En queé medida?(AS)
¢Cuénto Influye su enfermedad a la hora de
relacionarse con los miembros de su
familia?(RA)

¢En qué medida influye su enfermedad en
sus relaciones sexuales?(RS)

¢Hay algun efecto que le produzca la
medicacion que toma que le moleste?(ETT)
¢En qué medida a causa de su enfermedad
se siente incapaz de realizar un trabajo que
nivel

le de independencia a

economico?(DEC)

Con el resultado de dichas preguntas

realizadas, se ha llegado a un acercamiento de

lo que podria ser la calidad de vida en los

pacientes con LES.

Resultados

En la tabla 1 podemos observar los valores

promedio que se obtuvieron en el anélisis de

cada una de las preguntas:
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Tabla 2. Valores promedio de las respuestas a la entrevista

PREGUNTAS
P5 P6 P7 P8 P9 P10 P11 P12 P13 P14 P15 P16 P17 P18 P19 P20 P21
Media
584 548 616 634 361 729 297 631 813 563 547 556 347 335 424 661 4,76
Desviacion tipica
225 253 293 347 387 308 368 346 226 372 348 372 362 360 383 365 4,16
Maximo 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10 10
Minimo 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Nota: P= pregunta
Estos resultados nos muestran que los

valores no se distancian demasiado de un valor
medio que seria el 5 (punto medio del anclaje),
exceptuando los valores de las preguntas 10 y 13
(afectacion fisica y ansiedad-depresion), que
puntdan 2.29 y 3.13, valores por encima de dicha
media. Por otro lado, los valores de las preguntas
11, 17,18 y 19, estan por debajo del resto, siendo
preguntas relacionadas con problemas digestivos
o renales, relaciones sociales y afectivas, y
problemas sexuales.

Se puede observar la secuencia de las
respuestas en el siguiente grafico:

Grafico 5. Posible perfil de calidad de vida en los pacientes
con LES
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En el gréfico se observa claramente la

oscilacion entre los diferentes factores
estudiados.

Las pruebas seleccionadas para los anélisis
posteriores fueron no paramétricas respetando la
no normalidad de la muestra (Kolgomorov-
Smirnov: .26 y Shapiro Wilk: .013).

La prueba de los rangos de Wilconson
entre las variables 1 y 2, arroja un valor de .04,
por lo que se puede plantear que la diferencia
entre las medias relacionadas en ambas
preguntas es significativa. Seria posible pensar
que como promedio, los pacientes se
encontraban mejor una semana antes de la
entrevista, con una media de 5.84 y desviacion
tipica de 2.25 frente al valor de hace una semana
de media 5.48 y desviacion tipica de 2.53
(méaximo 10, minimo 0).

El andlisis de la calidad de vida en global,
considerando este valor como promedio de las
es de 5.36,

intervalo de confianza de 4.96 a 5.7 y una

preguntas analizadas, con un

desviacion tipica de 1.59, maximo 8.18 vy
minimo 1.76.
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Por otra parte, los resultados del andlisis de
la variable sexo y su influencia en la calidad de
vida, nos indican que no existen diferencias
estadisticamente significativas entre ser hombre
o mujer y la calidad de vida en LES ( U de Mann
Whitney: 30, p=.23).

En cuanto a la posible correlaciéon entre
variables, los resultados del coeficiente de
Spearman nos indican que no existe correlacion
entre el tiempo con lupus y calidad de vida y el
tiempo hasta el diagnostico y calidad de vida.
Tampoco existe tal correlacion entre la edad y el

valor de calidad de vida, (tabla 2).

Tabla 3. Correlacion entre calidad de vida, edad, tiempo con
lupus y tiempo hasta el diagnéstico

Tiempo con Tiempo
Variables Edad P hasta el
lupus o
diagnostico
Spearman -.13 -12 -.24
P .28 .34 .58
Discusion

La muestra estuvo formada por un total de
62 pacientes con LES. La mayoria de los
participantes de este estudio fueron mujeres,
estableciéndose un ratio de 30 mujeres por cada
hombre que participd, siendo superior al
propuesto en la literatura consultada que oscila
entre 6,9 y 9,1, tal y como plantean Klaus et al.
(2005).

En cuanto a la edad, el rango con mayor
afectacion de la enfermedad es el de 40-50 afios,
seguido del rango 29-39. Autores como Klaus et
al. (2005) plantean resultados en la misma

direccion en lo que a LES se refiere.

A pesar de que un elevado nimero de
pacientes no recordaba con certeza cuanto
tiempo pasé desde que aparecieron los primeros
sintomas hasta que se les diagnosticd la
enfermedad, el 50% de nuestra muestra fue
diagnosticada despues de 12 meses de comenzar
con ellos, y un 12.9% fue diagnosticado en
menos de 3 meses. Este resultado contrasta con
lo propuesto por autores como Mendelson
(2009), quien plantea un tiempo que puede
oscilar entre 2 y 22 afios. En ocasiones, es dificil
conceptualizar la enfermedad por sus multiples y
diferentes manifestaciones, que llevan a que
pueda ser confundida con algunas patologias de
caracteristicas similares como la enfermedad de
Jessner, Psoriasis, Fibromialgia con afectacion
cutanea. Sin embargo, es posible pensar a raiz de
los datos obtenidos, que parte de la muestra
obtuvo resultados de manera temprana.

La mayoria de los participantes lleva méas
de 5 afios padeciendo la enfermedad. Estos
resultados van en la linea de los encontrados por
Don Robinson et al. (2010), quienes en su
estudio trabajaron con una mayoria de pacientes
con LES que padecian hacia mas de 8 afios su
enfermedad. En este articulo, los autores
realizaron un estudio cualitativo de corte
fenomenoldgico con 23 pacientes que se dividid
en dos fases diferentes. En la primera de ellas los
pacientes participaban en un grupo focal junto
con el resto de pacientes en el que opinaban
respecto a su enfermedad, su vivencia de la
misma, sus manifestaciones mas frecuentes y la

segunda fase consistia en cumplimentar un
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cuestionario elaborado en relacion con la misma
tematica, a partir de literatura previamente
consultada. Los resultados finales fueron
convergentes en ambas medidas. Los aspectos
mas relevantes para los pacientes fueron el
dolor, la depresion, la necesidad de ayuda,
presencia de problemas de apariencia y la
dificultad de concentracion. Estos resultados se
asemejan a los mas destacables encontrados en
nuestros resultados, donde la afectacion fisica y
la ansiedad —depresion, eran los valores mas
altos, por tanto, que méas afectaban a la calidad
de vida.

La autopercepcion de la enfermedad es un
pardmetro dificil de cuantificar incluso de
valorar, por el grado de subjetividad y por su
propia amplitud de contenidos. Aun asi, €s
interesante valorar la misma para poder dar a los
pacientes unos cuidados que también sean
enfocados a sus verdaderas preocupaciones.
(Peralta, Pérez, & Jiménez, 2006). El hecho de
haber encontrado relacion significativa entre las
dos preguntas relacionadas con la percepcion de
salud, nos puede hacer pensar que esta relacion
hay que tenerla presente a la hora de valorar la
calidad de vida en LES y por otra parte, es
posible, aunque deberiamos de contrastarlo con
estudios posteriores, que el llevar mas de 8 afios
padeciendo la enfermedad, influya en la
percepcion de la misma, tal y como propone
Ariza (2010).

En cuanto a la relacion que se pueda
establecer entre calidad de vida y las variables

sociodemograficas y relacionadas con el curso

de la enfermedad, podemos decir que la calidad
de vida en nuestros pacientes no esta relacionada
con la edad ni con el tiempo que llevan
diagnosticados de la misma. Sin embargo,
algunos autores presentan resultados en otra
direccion. Para McElhone, Abbott et al. (2006),
la edad podria ser un factor de riesgo para
presentar una peor calidad de vida en pacientes
con LES y la duracién de la enfermedad seria un
factor a tener en cuenta, aunque en su estudio los
resultados no son relevantes.

Por otro lado, hay autores como Bazén et
al. (2003) que plantean que en esta patodologia
de estudio, no existe relacion entre calidad de
vida y el tiempo con diagnostico de LES, tal y
como si puede ocurrir en el curso de otras
enfermedades como la migrafia, hipertension o
asma, en los que si existe dicha relacion. De
hecho, en el presente trabajo, dicha relacion
tampoco es significativa.

Si bien el presente estudio presenta ciertas
limitaciones metodoldgicas al haberse realizado
mediante entrevista y cuestionario pendiente de
validacion, puede ser atil como una primera
aproximacion al concepto de calidad de vida
para este grupo de pacientes. Dicho estudio
continuard realizandose para la consecucion de
mayor numero de datos y resultados mas
precisos. El estudio de esta calidad, es
imprescindible para contribuir a la mejora de la
misma, desde todos los aspectos implicados.
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